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20jahiges Jubilium des Vereins — Der Krankenhauspark steht opf

EINE ZEITSCHRIFT DES BUNDESVERBANDS ZUR FORDERUNG UND
UNTERSTUTZUNG RHEUMATOLOGISCH ERKRANKTER KINDER UND DEREN
FAMILIEN E.V. www.kinderrheuma.com



Bundesverband zur Forderung und Unterstiitzung
rheumatologisch erkrankter Kinder und deren Familien e.V.

www.kinderrheuma.com Ansprechpartner mit Herz,
Verstandnis und Kompetenz

Eine rheumatische Erkrankung fuhrt oftmals zu einer Veranderung des alltaglichen
Lebens. Diese Veranderungen betreffen die gesamte Familie. Das Leben mit der
Erkrankung muss gelernt werden. Wir helfen lhnen dabei!

Trotz zunehmender medizinischer und therapeutischer Moglichkeiten werden die
vielfaltigen Bedurfnisse rheumatisch erkrankter Kinder und deren Familien haufig
nicht ausreichend aufgefangen.

Seit der Grundung im Mai 1990 steht der Verein betroffenen Familien zur Seite,
um sie durch Aufklarungsarbeit und soziale Angebote bei der Bewaltigung des
Alltags zu unterstutzen.

Die derzeit ca. 400 Mitglieder des Vereins sind vorwiegend betroffene Familien.
Ein Netzwerk von Arzten, Therapeuten und Padagogen sowie Férderern aus Wirt-
schaft und Politik erganzt und unterstutzt unsere Arbeit.

In unserer Selbsthilfegruppe treffen Sie mit Menschen zusammen, die das gleiche
Schicksal teilen. Sie konnen offen Uber Gefuhle, Hoffnungen und Angste reden,
aber auch gemeinsam Spaf® und Erholung bei unseren Bildungs- und Familienan-
geboten erleben.

Aufgaben und Ziele des Vereins auf einem Blick:

> Aufklarung der Offentlichkeit Giber » Kinder-, Jugend- und Elternweiter-

Rheuma bei Kindern bildungen
» Sicherstellung und Verbesserung > Projekte fur betroffene Kinder- und
der Versorgungssituation Jugendliche zur Integration in Schu-

le, Beruf und Freizeit

» Ansprechpartner fur betroffene Fa- > Einrichtung und Koordination von

milien ortsnahen Treffpunkten
» Forderung der Krankheitsbewalti- » Psychologische und sozialpadago-
gung gische Unterstutzung

Der Verein finanziert sich aus Spendengeldern und Mitgliedsbeitragen. Die ehren-
amtliche Vorstandsarbeit wird durch eine hauptamtlich angestellte Dipl.-
Sozialarbeiterin und einen Dipl.-Psychologen unterstutzt.
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Heute wollen wir einmal wissen: Wat
is ne Transformation?
Nein, liebe Modelleisenbahnfreunde
und  Spur-Null-Lokomotivfuhrer, ich
meine nicht den Vorgang in den klei-
nen Kasten, mit denen der Strom flr
die Miniloks umgewandelt wird. Die
Fans des Horrorfilms wissen was ich
meine: Wenn sich harmlose Zeitge-
nossen mit Vorliebe bei Vollmond in
reiRende Bestien verwandeln, Uberall
Haare am Korper bekommen und tie-
risch nach Wolf muffeln (gemeint sind
jetzt nicht ungeduschte Ehemanner),
dann konnte man von einer Transfor-
mation = Umwandlung sprechen! Ich
habe neulich selbst so eine Transfor-
mation leibhaftig erlebt. Damit der Er-
satzschlissel unseres PKW's pro-
grammiert werden konnte, mussten wir
das Fahrzeug fur ein paar Tage (nein,
das ist kein Scherz) gegen einen Leih-
wagen umtauschen. Dabei handelte es
sich um ein tiefergelegtes Etwas mit
verdunkelten Scheiben, fur das jeder
20Jahrige direktemang seine Oma
verbimmelt hatte. Als Fahrer dieses
Geschosses fuhlte ich mich tatsachlich
transformiert. Es fehlte nur noch eine
Baseball-Kappe auf dem Kopf, ein bis
in die Knie gerutschter Hosenschritt
und eine Goldkette um den Hals, mit
der man sonst Bulldoggen anleint, und
fertig ware die Transformation. Mein
Fahrstil wurde zunehmend aggressiver
und auf Dauer schmerzte mein Arm
vom standigen, cool aus dem Fenster
hangen lassen. Eine schreckliche Ver-
wandlung, die mir sicherlich sechs
Umwandlungstherapiestunden bei
meinem Kollegen einbringen wird. Ub-
rigens gibt es momentan bevorzugt auf
Weihnachtsmarkten Transformationen
en masse zu beobachten: Die armen
Zeitgenossen sind an den roten Mut-
zen und an einer Sprachverarmung

(sie rufen standig HoHoHo) zu erken-
nen.
Nun bekam ich vor kurzem den Anruf
einer Mutter, dass die entsprechende
Krankenkasse die von mir empfohlene
Psychotherapie nicht bezahlen wollte.
Ubrigens kein Einzelfall. Mal ist man
knausrig mit verordneter Krankengym-
nastik, ein anderes Mal werden drin-
gend erforderliche Medikamente nicht
ubernommen. Und da passierte sozu-
sagen mental eine ganz besondere
Transformation. Die kleine, aber immer
feine Familie geLENKIig wurde plotzlich
"Spiegel"rot, bekam Uber Nacht einen
grofden "Stern" im Logo und wurde in
Insiderkreisen als Wikileaks des Ge-
sundheitssystems gehandelt. Gnaden-
und luckenlos wurden oben genannte
Falle von den Starjounalisten, die ich
direkt zur Heimatniederlassung der
jeweiligen Krankenkasse schickte, in
dem Hochglanzblatt ausgeschlachtet
und angeprangert. Kleinlaut baten die
Kassenchefs um Verzeihung und ge-
lobten Besserung. Und sogar Gesund-
heitsminister Philipp Rosler lield sich
haufig in unserer Pressezentrale bli-
cken, um nachzufragen, was man op-
timieren kdonne. Nicht umsonst spricht
man von der Presse als die vierte
Macht im Staate. Ha!
Tja, liebe Leser, leider sind Transfor-
mationen zumeist nur vorubergehen-
der Art und verschwinden in der Regel
im Morgengrauen. Wir haben inzwi-
schen unseren eigenen Wagen zuruck,
die Nikolausmutzen und HoHoHo's
sind spatestens Heilig Abend so was
von out und auch meine Transformati-
on als machtiger Presseboss war of-
fenbar nur eine Auswirkung Ubermafi-
gen Gluhweingenusses.
Aber klein, fein und ein bisschen frech
bleiben wir auch nachstes Jahr. Wir
wunschen allen Lesern ein vollendetes
Weihnachten und ein energiegelade-
nes Jahr 2011. Dann klappt's auch mit
der Krankenkasse.

Ihr/Euer Arnold lllhardt



20 Jahre Elterverein
Ganz schon groR geworden!

1990 2010

Seit Monaten war der Termin im Ka-
lender geblockt, das Telefon war in
Dauerbesprechung, der Vorstand
schwitzte... Eigentlich konnte es nie-
mandem entgangen sein, dass etwas
GroRes anstand:

Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. feierte am 25.9.2010 mit einem
groBen Familienfest im Park des St.
Josef-Stiftes sein 20jahriges Jubi-
laum.

Petrus war auf unserer Seite, denn
nach Dauerregen am Freitag vor dem
Fest und am Sonntag nach dem Fest,
lieR er den Samstag fur uns sonnig
strahlen.

Um 13.30 Uhr ging es los mit der offi-
ziellen Eroffnung. Unsere 1. Vorsitzen-
de Gaby Steinigeweg begruflte alle
Gaste und lie3 die 20 Jahre Verein
kurzweilig Revue passieren. Nach
Grul3worten von Dr. Ganser, Herrn
Goroncy und anderen, startete das
bunte Familienprogramm.

Der Park wurde an diesem Tag zu ei-
nem Erlebnisfeld umdekoriert. So wur-
den u.a. ein groRes Zirkuszelt und vie-
le Pavillons errichtet, um alle Aktivita-
ten unterzubringen.

Clown Konrad fuhrte schwungvoll
durch das Programm des Tages. Die
Kinder- und Jugend-Tanzgruppen des
SG Sendenhorst unterhielten die Be-
sucher blendend mit toller Musik und
flotten Sohlen auf dem Parkett des Zir-
kuszeltes.

Mehrere Fuhrungen durch die Abtei-
lung fur Kinder- und Jugendrheumato-
logie wurden angeboten und zahlreich
genutzt.

Ein besonderes Highlight war das
Theaterstiuck ,Der Sangerkrieg der
Heidehasen“ aufgefihrt von den
Schwestern und Spielzimmer-
Mitarbeitern der Polarstation. Mit viel
Liebe zum Details waren die Hasen-
kostume im Vorfeld gefertigt und eifrig
mit lautem Gekicher im Sockelge-
schoss der Kinderstation geprobt wor-
den. Es hatte sich gelohnt - beim
Theaterstuck blieb kein Auge trocken!
©

~ Viel Andrang beim Jubildumsfest.
FUr Spannung sorgte unsere grolde
Tombola. Uber Monate hinweg hatten
Vereinsmitglieder eifrig tolle Spenden
von Firmen und Freizeiteinrichtungen
fur den guten Zweck gesammelt. Viele
hochwertige Preise (darunter Laufra-
der, Karten fur den Nurburgring, Gar-
tenstuhle u.v.m.) konnten so verlost
werden. Unsere jungen Losverkaufer
der Regionalgruppe Recklinghausen
hatten alle Hande voll zu tun und nach
wenigen Stunden war kein einziges der
2.500 Lose mehr ubrig. Dafur hatten
die Damen am Tombola- Stand ordent-
lich Arbeit beim Preiseverteilen.

SchlieBlich heizten die Rock Oldie's
den Gasten noch ordentlich ein. Ei-
gens fur die Jubildumsveranstaltung
hatte sich diese Formation gegrindet.



Die drei erfahrenen Musiker Friedhelm
Konsorski (Gesang & Gitarre), Jirgen
Ege (E-Bass) und Volker Venohr
(Schlagzeug) hatten  gelegentlich
schon miteinander gespielt haben,
aber noch nie in dieser Besetzung.
Das Programm bestand aus Stucken
von den Shadows, Kings, Dire Strait,
Santana, Westernhagen usw. oder
anders ausgedruckt:
“Oldie-Rock von Rock Oldie's".

Neben dem Hauptprogramm gab es
viele weitere Stationen, u.a. das Pfer-
dereiten, die Hupfburg, Schmink- und
Bastelstande.

Sehr beliebt war der Luftballonstand,
wo bunte Ballons mit Helium gefullt
und mit guten Winschen in die Welt
geschickt werden konnten. Sponsor fur
die tolle Aktion war die Firma Praxair
(organisiert von Frank Wagner aus
Hurth). Herzlichen Dank dafar!

Ballons — wohin das Age reicht!

Fur das leibliche Wohl war ausgiebig
gesorgt worden. Ein Eiswagen bot er-
frischende Milchshakes und Eiskreati-
onen an, Popcorn wurden ,en masse*
produziert, Kuchen, Waffeln, Wurst-
chen, Pommes — hungrig verliel® auf
jeden Fall niemand das Fest!

Der Munsteraner Zauberer Stephan
Lammen sorgte mit seinen Zauber-
tricks bereits den ganzen Tag uber fur
Verbluffung und gute Laune. Am Ende
trat er noch einmal mit einer
30minutigen Show im Zirkuszelt auf

und brachte das Publikum zum Stau-
nen.

Als der Tag zu ende ging konnte man
uberall frohliche (und z.T. auch er-
schopfte) Gesichter sehen.

Nach vielen schlaflosen Nachten, die
alle Verantwortlichen im Vorfeld hatten,
waren wir am Abend des Jubildums-
festes sehr froh Uber den gelungenen
Tag. Auch Dank des sonnigen Wetters
haben die Besucherzahlen unsere Er-
wartungen Ubertroffen. Nicht nur zahl-
reiche Vereinsmitglieder, die das Fest
tatkraftig unterstutzten, sondern auch
viele Sponsoren und Forderer sowie
Mitarbeiter des St. Josef-Stiftes mit
ihren Familien fanden den Weg zu uns.
So wurde es tatsachlich wie erhofft ein
frohliches und buntes Familienfest.

In diesem Zusammenhang gilt ein be-
sonderer Dank den Mitarbeitern des
St. Josef-Stiftes fur die grolde Unter-
stutzung vor uns wahrend des Festes.

Im Sockelgeschoss der Polarstation ist
noch fur einige Wochen die Ausstel-
lung ,20 Jahre Elternverein® zu sehen.
Darin sind viele Projekte und Meilen-
steine der Vereinsgeschichte darge-
stellt. Vieles haben wir zusammen ge-
leistet, vieles liegt noch vor uns!

Also dann: Auf die nachsten 20 Jahre!

2010 2030

Kathrin Wersing









Jahreshauptversammiung
des Bundesverbandes

Am 30.10.2010 fand die jahrliche
Hauptversammlung statt. Aus terminli-
chen Grinden war es dieses Jahr aus-
nahmsweise mal ein spaterer Zeit-
punkt. Dieses hat aber viele Mitglieder
nicht aufgehalten, trotzdem daran teil-
zunehmen.

lung.

Jurgen Fuhse (2.Vorsitzender) fuhrte
durch die Versammlung. Bevor es zu
den anstehenden Wahlen ging, gab es
erst einmal einen Einblick in die Pla-
nungen fur das Jahr 2010 © und auch
schon die ersten Termine fur das Jahr
2011. Naturlich waren viele Termine
fur 2010 schon abgearbeitet, aber er-
Ortert wurden sie trotzdem.

Zudem gab es dann einen Punkt auf
der Versammlung, wo es um das Pro-
jekt Muckefuck (PMF) ging. Saskia
Fuchs hatte in Zusammenarbeit mit
Sven Sperling die wichtigsten Termine
und Unternehmungen zusammenge-
tragen und diese dann auch vorgetra-
gen um den anwesenden Mitgliedern
zu zeigen, was sich in den Jahren so
ereignet hat. Leider gab es in den letz-
ten beiden Jahren keine Aktivitaten
mehr. Dies ist auch der Grund warum
PMF far unbestimmte Zeit ruht und im
Vorstand neu uberdacht werden muss.
Weiterhin wurden die verschiedenen
Projekte des Bundesverbandes vor-
gestellt und erortert. Zudem gab es
die Zusammenfassung der gesamten
Aktivitaten aus dem Jahr 20009.

In diesem Jahr standen wieder einige
Wahlen aus dem Vorstand an.

So war als erste Wahl die Wahl der/s
neuen 1. Vorsitzende/n angesetzt.
Nachdem Gaby Steinigeweg im letzten
Jahr - befristet fur 12 Monate - erst
einmal das Amt von Claudia Fische-
dick Ubernommen hatte, stand diese
Position wieder zur Wahl.

Zur Freude aller stellte Gaby Steinige-
weg sich wieder zur Wahl, wurde ge-
wahlt und nahm diese Wahl auch an.
Ebenfalls stand die Wahl des Kassen-
wartes auf der Tagesordnung. Dieses
Amt bekleidet, wie in den Jahren da-
vor, erneut Sven Sperling.

Es kam zu einigen Anderungen im
erweiterten Vorstand. So war die zwei-
jahrige ,Amtszeit® von Jutta Becker
und Thorsten Stricker vorbei. Jutta
Becker hat sich erneut zur Wahl ge-
stellt und ist auch wieder gewahlt wor-
den.

Thorsten Stricker hat aus zeitlichen
Grinden sein Amt zur Wahl gestellt,
aber direkt signalisiert, dass er im Aus-
schuss gerne weiter fur den Bundes-
verband tatig sein wurde. Das Amt von
Thorsten Stricker im erweiterten Vor-

stand Ubernimmt nun fir die nachsten
zwei Jahre Rolf Schirmann.

Ein Dankeschon fiir die wertvolle Vor-
standsarbeit.

Thorsten Stricker und auch Manuela
Birkenhof sind fur den Ausschuss no-
miniert worden.

Ebenfalls musste ein neuer Kassen-
prufer her. Vorgeschlagen und gewahlt
wurde Matthias Herrlein.



Ich wunsche allen Vorstandmitgliedern
weiterhin viel Erfolg und Spal} bei |hrer
Arbeit! © Das Protokoll der MGV wird
allen Mitgliedern in Kopie zugesendet.

So eine Sitzung kann ganz schon schlau-
chen! ©

Alles in allem war es ein sehr schoner
Tag und Sie liebe Mitglieder kénnen
sich schon einmal den Termin fir die
nachste JHV vormerken. Diese findet
am 02.04.2011 statt!

Jessica Maus

Treffpunkt-Workshop

Rege Diskussionen im Workshop

Passend zur Mitgliederversammlung
fand am 30.11.2010 am Vormittag ein
Workshop fir alle Treffpunkt-Leiterin-
nen in Sendenhorst statt.

Vorgestellt wurde dabei die Arbeit der
Treffpunkt-Koordinatorin Frau Wersing,
die seit September schwerpunktmaRig
die Regionalgruppen mit allen Fragen
rund um Aufbau, Organisation und
Verwaltung betreut.

In der Vorstellung kamen anschliel3end
alle Gruppenleiter zu Wort und stellten

den aktuellen Stand, Erfolge und Stol-
persteine bei der Treffpunktarbeit her-
aus.

Festzustellen war, dass viele Gruppen
bereits gut laufen und neben den re-
gelmaligen Treffen auch schon ver-
schiedenste Aktionen rund um Aufkla-
rung Uber Kinderrheuma in der Region
gestartet haben. Andere Gruppenleiter
sehen noch Entwicklungspotential, da
sie mit Schwierigkeiten, wie man-
gelnde Teilnehmerzahlen oder weite
raumlich Entfernung der Teilnehmer zu
kampfen haben.

Neben dem Erfahrungsaustausch ging
es inhaltlich im Folgenden unter ande-
rem um Forderantrage bei den regio-
nalen Krankenkassen, Konteneinrich-
tung fur die Treffpunkte und Unterstit-
zung durch Selbsthilfekontaktstellen.

Als sehr gewinnbringend bewerteten
die Workshop-Teilnehmer den Aus-
tausch und wunschen sich eine regel-
mafige Fortsetzung.

Die Kinder unterdessen bastelten in
der Kinderbetreuung mit Christine und
Kirsten die tollsten und buntesten Ster-
ne. Selbst die Kleinsten waren mit
Feuereifer dabei und die Ergebnisse
konnten sich wirklich sehen lassen.

Die Kinder mit ihren
Stern-Kunstwerken, die

leider in schwarz-wei8 nicht anndhernd
so schon sind wie die Bunten im Origi-
nal!

KW.



Adventsbasar 2010

Auch in diesem Jahr Ilud der
Elternverein an Totensonntag zum
traditionellen Adventsbasar im St.
Josef-Stift ein. Erstmalig fand dieser in
der Mitarbeitercafeteria statt.

Fur die Besucher gab es viele bunte
Angebote wie Adventskranze und
vorweihnachtliche Geschenkideen,
Holzarbeiten und Schmuck, aber auch
einen Bucherflohmarkt und
vorweihnachtliches Basteln fur Kinder.
Die zum Verkauf angebotenen Sachen
wurde von Mitgliedern und Freunden
des Elternvereins hergestellt.

Ein besonderes Dankeschon geht an
die fleiBigen Helfer um Gaby

Steinigeweg, die sich vorm Basar
getroffen haben und sich die Finger
wund gebastelt haben, damit viele
Adventskranze aus frischem Grun
verkauft werden konnten.

Auch die rheumakranken Kinder haben
fleiBig mitgeholfen: Einige Tage vor

dem Basar besuchte die Backerei
Kamps die Kinder auf der Polarstation
um mit ihnen zahlreiche Platzchen fur
den Basar zu backen. Die selbst
gebackenen Platzchen waren ein
echter Verkaufshit!

Wer seine Weihnachtseinkaufe getatigt
hat, konnte sich bei einer Tasse Kaffe
und einem Stlick Kuchen oder einer
warmen Waffel starken. Fiar den
herzhaften Hunger gab es auch
Woarstchen.

Der Erlos der Artikel kommt dem
Elternverein zugute




Weltkindertag in Koln

Am 19. September fand in der Kolner
Altstadt wieder einmal der Weltkinder-
tag statt. Wie im vergangenen Jahr
wurde unser Elternverein von mehre-
ren Treffpunktleitern und deren Famili-

en dort vertreten.

weltm . Ausgestattet mit

gesponserten

k r Werbeartikeln,

n den neuesten

ta Kalendern des
g Koln

Elternvereins,
sowie mit

reichlich Informationsmaterial waren
wir bestens gewappnet um Rund um
das Thema Kinderrheuma Offentlich-
keitsarbeit zu betreiben. Es wurde in-
formiert, gebastelt, Luftballons verteilt,

Kuchen ausgegeben und gute Gespra-
che geflhrt.
Besonderen Spal} hatte eine Familie
aus Koln, die sich nach unseren Kilinik-
clowns erkundigt haben.
Am Ende des Tages konnten wir mit
einer Spende in Hbhe von (Betrag)
nach Hause fahren.
Trotz allem bleibt eine kritische An-
merkung zu machen: die ,Mitnahme-
mentalitat* der zur Verfugung gestell-
ten Materialien war in diesem Jahr auf-
fallig hoch.

S. Kuschel

Am 19.09.10 fand der diesjahrige
Weltkindertag statt.

Ein Vater kam mit seiner Tochter zu
unserem Stand, weil diese die Klinik-

clowns auf einem Plakat an der linken
Seite des Zeltes gesehen hatte.

Sie liebte Clowns und wollte wissen wo
diese waren.

Darauf hin fand Petra eine rote
Clownsnase bei all unseren Sachen.
Wir gaben sie dem Vater und er setzte
sie auf seine Nase Das kleine Mad-
chen tippte sich auf die Nase, als
wenn sie sagen wollte: ,Du hast da
was!“ Das mit der roten Nase sah so
witzig aus, dass unser Team noch eine
zweite Nase suchte und fand. Die klei-
ne setzte ebenfalls die Clownsnase
auf. Direkt fragten wir ob wir ein Foto
machen durften.

Und ....sie willigten beide ein. Das war
vielleicht ein Spaf3!!!

= .

fllll 'i s

Birte Kuschel



Gesundheitsmesse in Soest
am 02. — 03. November 2010

Im Oktober konnte ich den Kontakt zur
Beauftragten des Kreises Soest fur
Selbsthilfegruppen herstellen. Ich be-
suchte ein Treffen, wo sich regelmaRig
die Leiter der verschiedenen Selbst-
hilfegruppen des Kreises Soest treffen
— zwecks Erfahrungsaustauschs.

Jetzt sind wir offiziell im Register der
Selbsthilfegruppen des Kreises Soest
gelistet.

Frau Nowak auf der Gesundheitsmesse

Ich habe gehort, dass sich der Sach-
bearbeiter der Krankenkasse, die uns
einen Zuschuss gewahrt hatte, nach
uns und unserer Arbeit bei der Beauf-
tragten erkundigt hatte. Zum Glick
kann sie jetzt Positives berichten und
vielleicht konnen wir da nochmals ei-
nen Antrag stellen.

Durch die Unterstutzung des Kreises
Soest haben samtliche gemeldete
Selbsthilfegruppen des Kreises die
Moglichkeit erhalten, auf der Gesund-
heitsmesse einen Stand zu besetzen
und zwar unentgeltlich. Bei unserem
letzten Treffpunkt im Haus Gellermann
haben wir das Thema kurz bespro-
chen, und haben uns ziemlich kurzfris-
tig dazu entschieden, auch einen
Stand Uber Kinderrheuma zu machen.

Das Ganze einzustielen verlief total
problemlos und am Freitag, den
01.11.2010 baute ich nachmittags mit

meinem Sohn Silas zusammen den
Stand auf.

Frau Wersing hatte uns eine Kiste mit
diversen Flyern und Broschiren zu-
sammengestellt. Mein Chef hatte
nochmals einen halben Karton Gum-
mibarchen spendiert und so sah das
Ganze recht ansprechend aus.

Leider war es uns nicht moglich, den
Stand wahrend der ganzen Offnungs-
zeiten der Messe besetzt zu halten,
aber die Nachbarvereine haben teil-
weise ausgeholfen und Infomaterial
mitgegeben. Samstag- und Sonntag-
nachmittag war der Stand besetzt .
Leider war wegen des schonen Wet-
ters nicht viel los. Die Leute gingen
wohl lieber am Mohnesee spazieren
oder waren auf gleichzeitig stattfinden-
den Festivitaten in der Stadt. -leider-
Trotzdem konnten wir einige nette Ge-
sprache fuhren. Eine angehende Diat-
assistentin liel3 sich noch Infomaterial
zusenden Uber die Ernahrungs-
Empfehlungen bei Rheuma.

Aulerdem konnten wir auch noch den
Kontakt zur Herausgeberin einer pri-
vaten Broschure uber Aktivitaten der
diversen Selbsthilfegruppen des Krei-
ses und den Daten dazu knupfen.

In dieser Broschure werden jeden Mo-
nat die anstehenden Termine der je-
weiligen Gruppen aufgefuhrt. (eben-
falls unentgeltlich) So braucht man
nicht jedes Mal in der Zeitung nach-
schauen, sondern hat alle Termine des
Monats auf einen Blick. Die Idee finde
ich ziemlich gut. Das Ganze soll mit
Werbung in der Broschure finanziert
werden.

Jedenfalls werden wir auch hierin ab
November zu finden sein und die je-
weiligen Termine fur unsere Treff-
punkte bzw. unsere Kontaktdaten. Al-
les in Allem also trotzdem ein Erfolg!

Bettina Nowak
Treffpunkt ,Kreis Soest"



EMMA

Emails mit Arnold

Emailberatung fiir Kinder, Jugendliche mit
einer rheumatischen
Erkrankung und ihre Eltern

Seit 2009 existiert das Emailprojekt
EMMA. Emma? Da denkt so mancher
an die weibliche Hauptfigur Emma
Peel aus der Serie ,Schirm, Scharm,
Melone®, oder aber an Alice Schwarzer
und ihr politisches Frauenmagazin
gleichen Namens. Alles falsch: EMMA
steht flir ,Emails mit Arnold“, womit
,lch® — Arnold lllhardt - gemeint bin.
Das Projekt wird vom Elternverein und
der ARD-Fernsehlotterie, auch be-
kannt unter ,Ein Platz an der Sonne”
mit Fordergeldern unterstutzt.

Worum geht’s!

Viele Patienten, die aufgrund einer
rheumatologischen Erkrankung oder
eines Schmerzverstarkungssyndroms
in der Abteilung fur Kinder- und Ju-
gendrheumatologie im St. Josef-Stift
Sendenhorst betreut werden, erhalten
hier auch Psychotherapie durch mich
(oder durch meine Kollegin Frau Dr.
Bangel). ,Mach mal ein bisschen
Krankheitsbewaltigung bei Herrn lll-
hardt®, ist die oft lapidare Aussage.
Aulenstehende, aber auch Kollegen
aus anderen Disziplinen denken bei
,Krankheitsbewaltigung“ an: Man redet
ein bisschen Uber Krankheit & Co und
alles wird gut. ,Die reden ja nur®, ist ein
viel gedulerte Meinung Uber Psycho-
logen, dabei ist weder das ,reden®,

noch das ,nur” richtig. In einer Bewalti-
gungs- oder Psychotherapie steigt der
Therapeut zusammen mit dem Patien-
ten tief in die innere Erlebniswelt des
jeweiligen Menschen ein. Es geht da-
bei nicht nur um das Zuhoren, sondern
darum, a) viel Uber die innere und au-
Rere Welt eines Patienten zu erfahren
und b) Stoérungen oder Probleme zu
bearbeiten bzw. bestenfalls aus dieser
Welt zu schaffen. Bei einer Therapie
kommen wissenschaftliche Methoden
zum Einsatz, die oftmals weit Uber das
,nur reden“ hinausgehen. Therapie
hei3t auch: (Nach)denken, fuhlen,
handeln, ausprobieren, so-tun-als-ob,
eine neue Rolle Ubernehmen, sich et-
was trauen, eine andere Haltung (im
wahrsten Sinne des Wortes) versu-
chen, philosophieren, schweigen, ma-
len, bauen, spielen, sich verweigern,
weinen, schimpfen, andere Wege ge-
hen und vieles anderes mehr. Bei all
diesen Prozessen entsteht fast immer
eine grole menschliche Nahe zwi-
schen Therapeut und Patient. Viele
Kinder oder Jugendliche lernen hier
erstmals (wieder), was es bedeutet,
jemanden vertrauen zu konnen oder
auch: Dass ihnen jemand zuhort!!

Im Gegensatz zu ambulanten psycho-
therapeutischen Einrichtungen sehe
ich viele junge Patienten uber Jahre,
manche sogar Uber ihre ganze Le-
bensspanne hinweg. Vielen Patienten
empfehle ich auch zuhause Psycho-
therapie, leider lasst es sich aufgrund
unglaublicher Wartezeiten von einem
halben bis zu einem dreiviertel Jahr
haufig nicht umsetzen. Zudem ist es
gerade fur rheumatologisch erkrankte
Kinder und Jugendliche wichtig, eine
bezlglich ihrer Erkrankung fachkundi-
ge psychologische Unterstutzung zu
erhalten, wenn es z.B. um Medikamen-
tennebenwirkungen, Therapieangste,
Complianceprobleme oder korperliche



Veranderungen (Kleinwuchs, Cushing-
Syndrom) geht.

Die benannten Umstande waren der
Grund, den Patienten auch aulierhalb
ihrer Klinikaufenthalte die Moglichkeit
zu bieten, im Kontakt zu bleiben und
das vertraute Verhaltnis weiter zu nut-
zen. So entstand EMMA und freut sich
seitdem grol3er Beliebtheit.

Beinah taglich trudeln diverse Emails
mit den unterschiedlichsten Hinter-
grunden bei mir ein. Manchmal haben
die Emails den Charakter einer Grul3-
postkarte: ,...in deutsch habe ich eine
1 die beste note der klasse ich war voll
stolz auf mich...schreib mir bitte wie-
der!® (die Kleinschreibung bei Emails
ist durchaus ublich!) Die meisten
Emails nehmen Bezug auf die bearbei-
teten Themen der Psychotherapie
beim letzten Aufenthalt. Sie sind ent-
weder beschreibender Art (,...zuhause
hab ich weiterhin Arger mit meinen
Eltern. Ich habe oft das Geflhl, ich bin
dort total Uberflussig....!"), oder die Pa-
tienten bitten um eine direkte Hilfestel-
lung oder Unterstutzung. (,...Kannst du
mir einen Rat geben...ich weil} lang-
sam nicht mehr weiter!“ Dabei kann es
auch vorkommen, dass die Patienten
die Anonymitat dieses Mediums nut-
zen, um mir von Dingen zu erzahlen,
die ihnen im Zweiergesprach unange-
nehm oder peinlich waren. Nicht selten
werden Uber diesen Weg traumatische
Erlebnisse wie Misshandlung oder
Missbrauch thematisiert, die mit einem
hohen Scham- und oftmals auch
Schuldgefuhl besetzt sind. Auf der Lis-
te der Themen steht aber vor allem
Mobbingerlebnisse in der Schule ganz
oben; geht man von Umfrageergebnis-
sen aus, bei denen 80% der Befragten
Uber solche Ereignisse zuhause nicht
reden wollen oder kdnnen, kann man
sich vorstellen, wie entlastend es fur
viele ist, sich per Email einer Person
des Vertrauens mitteilen zu konnen.
Haufig erhalte ich auch elektronische

Post von Patienten, deren letzter Auf-
enthalt schon viele Jahre zuruckliegt:
»-.ich mochte gerne noch mal mit je-
mandem Uber alles reden, doch habe
ich kein vertrauen zu anderen. die ge-
sprache mit dir haben mir immer sehr
gut getan!”

Naturlich ersetzt eine Emailberatung
keine Therapie. Ein Zweiergesprach
besitzt immer eine grolRere Intensitat,
zumal auch Mimik und Gestik einbezo-
gen werden kdonnen. Doch auch Emails
bieten haufig wesentlich mehr als die
Information in den geschriebenen Sat-
zen. So erlaubt z.B. der Gebrauch von
sogenannten Emoticons Einblicke in
die momentane Gefuhlslage. Ein la-
chendes Gesicht heil3t z.B. "nicht-
alles-so-ernst-nehmen"”  oder ,mir
geht’s gerade sehr gut, wahrend z.B.
ein trauriges Gesicht signalisiert "find'
ich schade!" oder ,ich bin unglucklich®
USW.

Obschon die Emailberatung sehr effek-
tiv ist und dazu beitragt, die Belas-
tungssituation eines Patienten im Vor-
feld zu schmalern, wird sie von den
Kostentragern im Leistungskatalog
nicht berucksichtigt, was ihre Realisa-
tion Uber Drittmittel notwendig macht.
Wenn man die Philosophie eines Kin-
derrheumaZENTRUMS ernst meint,
dann sollte eine solche Beratung nicht
fehlen. Zentrum bedeutet dann auch,
dass dort neben den krankheitsspezifi-
schen auch die psychosozialen Faden
zusammenlaufen. Das Zentrum wird zu
einer Anlaufstelle oder, wie es Jugend-
liche mal ausdruckten, zu einem Stutz-
punkt (wobei das Stutzen im Sinne von
Aufstitzen und Getragen werden ge-
meint ist).

Arnold lllhardt

@

oy




Neuauflage des
»Schwimmwesten-
Wochenendes*

~Wie pflege ich mich selber um pflegen
zu kbnnen“?

Eine chronische Erkrankung, wie
Rheuma im Kindes- und Jugendalter
ist meist fur die ganze Familie eine
Belastung. Aber meist sind es die Mut-
ter, die enorme Kraft bendtigen um
alle Therapien der Kinder zu begleiten
und zu unterstutzen.

Vor gut zwei Jahren hat der Bundes-
verband erstmals ein Entspannungs-
wochenende fur Mutter von rheuma-
kranken Kindern angeboten - mit gro-
Rem Erfolg.

In den Sicherheitswarnungen bei Flug-
reisen heil3t es immer: ,Legen Sie sich
zuerst selbst eine Schwimmweste an
bevor Sie anderen Personen helfen®.
Nach diesem Prinzip will auch der Ver-
ein lhnen die ,Schwimmweste“ rei-
chen und ein Wochenende zur Pra-
vention anbieten, damit Sie weiter in
der Lage sind, auch ihren chronisch
kranken Kindern und ihrer Familie die
Schwimmweste anzulegen.

Das Wochenende wird stattfinden vom
30.09.-02.10.2011

in Bad Lippspringe. Im dort ansassigen
,Vital Hotel* haben wir bereits Einzel-
zimmer reserviert.

Wir werden die Finanzierung des Wo-
chenendes als Praventionsangebot
uber die Krankenkassen beantragen.
Flr unsere langfristigen Planungen
bitten wir interessierte Mutter das An-

meldeformular moglichst schnell zu-
riuckzusenden, denn die Platze sind
begrenzt.

Néhere Informationen finden Sie im
Anmelde- und Infoblatt, das dem Fami-
lie geLENKig-Brief beiliegt.

Freckenhorst 2011

Nach Freckenhorst ist bekanntlich vor
Freckenhorst und auch wenn es einem
scheint, als ware es erst gestern ge-
wesen — vom 1.-3.Juli 2011 ist es wie-
der soweit!

Es erwarten Euch und Sie wieder viele
spannende Referententhemen, vielsei-
tige Freizeitmoglichkeiten  frohliche
Stunden fur die ganze Familie.

Im Folgenden ein Themenauszug:
% Frau Dr. Peters vom Integration-
samt LWL
,Forderprogramme zur Integration
auf den allgemeinen Arbeitsmarkt”
< Dr. Constanze Bangel, Arziliche
Psychotherapeutin & Arnold lllhardt,
Dipl.-Psychologe
~Schmerz und Co.”
« Kathrin Wersing, Dipl.-
Sozialarbeiterin
yotressfrei in der Schule®

Die Kinderbetreuung wird wie gewohnt
vielseitig und fur alle Altersgruppen
entsprechend sein. Besonderes u.a.:

- Tanzworkshop

- Instrumentenbau
Erstmalig wird es auch ein spe2|el-
les Angebot fur Jugend-
liche geben!
Geplant ist u.a. ein eige-
ner Jugend-Tanz-
workshop mit einer erfah-
renen Tanzpadagogin. Wir
wurden uns daher beson-
ders Uber jugendliche
Anmeldungen fur das Wochenende
freuen.
Anmeldeformulare liegen dem
geLENKig-Brief bei.

KW.



Kunsttherapie

Der

Veranstaltungsraum im Sockelge-
schoss wird ab sofort jeden Mitt-
woch in Farbe getaucht!

Seit einigen Monaten existiert in der
Abteilung der Kinder- und Jugend-
rheumatologie in Sendenhorst das An-
gebot der Kunsttherapie, das durch
den Bundesverband finanziert wird.
Die Kunsttherapeutin Petra Schirmann
aus Freckenhorst konnte fir diese far-
benfrohe Aufgabe gewonnen werden.
Sie selbst ist Mitglied im Elternverein.
Hier ihre ersten Eindricke von den
Kunstaktionen:

Kunsttherapie 1st eine non-
verbale Methode, Gefihle wie
z.B. Schmerz, Ausgrenzung zu
thematisieren und zu bearbei-
ten.

Lange ist es geplant und ich
habe mich —riesig gefreut.
Dann endlich Material einkau-
fen, habe riesige Papierbdgen
angeschleppt, Farben, Pinsel,
Leinwande, Spachtel, Schwamme

Aquarellblocke und los

ging es.

Wochentlich im Wechsel die 8-
13 jahrigen Kinder, dann die
Jugendlichen von 14 bis....
Ich war gespannt, wie viel
kommen, kann ich ihnen den
Spal und die Entspannung an
dieser Arbeit riberbringen?
Es war endlich Donnerstag und
die 8-13 jahrige Kinder ka-

men. Eine groBe Gruppe.
Gleich 12 Kinder. Alle hatten
Spab.

Sie tauchten stumm in die
Farben ein, es entstand grole
Ruhe. Die Kinder nahmen beim
Malen {iber die Farben und das
Gestalten Kontakt auf, da sie
ein riesiges Blatt wvor sich
liegen hatten, das sie zu
zweit bemalen sollten. Far-
ben wurden untereinander ab-
gesprochen, damit das Bild
harmonisch wirkt. Flachen die
miteinander bemalt werden
sollten wurden miteinander
abgestimmt und wieder tauch-
ten die Kinder in Farben ein.
Sie malten ihre Ideen, unter
anderem Ying und Yang oder
kamen {iber Bliten an ihr Ge-
fihl.

Mit mehr Zutrauen und Mut zu
sich selber, wurden die Mal-
fldchen grober. Die Kinder
trauten sich mehr 2zu, nahmen
Raum und Platz vom Blatt ganz



fiir sich alleine ein. Keiner
grenzte ein, keiner zensiert,
ich darf malen, was aus mir
heraus kommt.

FiBe und Hande wurden zum Ab-
druck Dbenutzt und zu zweit
wurden Bilder erstellt.
Glicklich, entspannt, &auBerst
Zufrieden verlieBen die Kin-
der die Therapiestunde.

In der nachsten Woche durften
die Jugendlichen malen.

Auch sie malten zu zweilt an
einem grolen Blatt. Probier-
ten aus, kamen sich néaher,
grenzten sich ab, indem sie
das Bild durch Striche ab-
trennten, kamen aber wieder
aufeinander zu.

Es wurden Aquarelle probiert,
Nass in Nass Technik. Farben
verschwammen, quollen auf und
wurden transparent. Indem ei-
ner Jugendlichen diese Tech-
nik sehr gefiel und einen
wunderschénen Sonnenuntergang
malte, war es flir jemand an-
deres Dbefremdend, dass die
Farben sich verselbstandig-
ten.

Fiir die Jugendlichen waren
die groBen Papiere ein pas-
sendes Format, um etwas
menschlich Wertvolles aus zu
dricken.

Liebevoll wurde ein Bild ges-
taltet. Erst mit dem Pinsel
ausprobiert, gespachtelt und
mit Schwamm aufgetragen, Dbis
hin zu einer ganz aktiven
Korpertechnik, z.B. Hand-
dabdriicke. Immer deutlicher
zeigten sich die Gefihle im
Bild, immer na&her kam die Ma-
lerin der Person, der dieses
Bild gewidmet war.

»,Wir fangen mit dem Pinsel an
und machen mit den Héanden
weiter"™, so die Aussage eines
Madchens. ,Wir haben uns get-
raut, es 1st wviel Fantasie
wahrend des Malens geflossen,
wir haben viele Ideen gehabt
und ausprobieren dirfen, was
uns durch den Kopf ging. Wir
haben unsere Schmerzen ver-
gessen.™

Dies sind einige Aussagen der
Kinder und Jugendlichen die
in der Stunde gemalt haben.
Alle Beteiligten sind mit
vielen schonen Gefihlen aus
der Stunde gegangen. Genau,
dieses 1st ein Ziel, das
Kunsttherapie erreichen will.
Malen dirfen was empfunden
wird, ausdriicken was in Worte
nicht zu fassen ist.

Wie kann ich schdner ,DANKE™
sagen als 1in einem groben
Bild.

-




Groldzugig gespendet haben auch fol-
gende Firmen & Privatpersonen:

Liebe Leser!

Auch in dieser Ausgabe finden Sie
wieder Berichte uber Spenden zu-
gunsten des

Bundesverbandes. Es gab einige
Geld-Spenden, aber auch tolle Spen-
den-Aktionen uber die wir gerne be-
richten.

Falls auch Sie besondere Anlasse
nehmen moéchten um zu Spenden,
stehen wir lhnen bei Fragen im Fami-
lienbiiro gerne zur Verfiigung.

In jeder Ausgabe ist die Spendenrubrik
eine fester Bestandteil. Auch im ver-
gangenen Quartal erreichen uns dan-
kenswerterweise wieder viele Spenden!

Sachspenden

An dieser Stelle mochten wir uns noch
mal fur die vielen Sachspenden zuguns-
ten unserer Tombola beim Familienfest
bedanken! Durch die Einnahmen der
Tombola konnten wir unsere Kunstthe-
rapie starten, Uber die wir in dieser Aus-
gabe der Familie Gelenkig ausfluhrlich
berichten.

Jorg und Vernoique Werner 20 €
Borken

Enser Versicherungskontor 250 €

Ingenieurblro Tenbieg 1500 €
Mulnster

Herber Kluge 100 €
Schwerte

Hubert Kalverkamp 500 €
Sendenhorst

OHG Werner Thelen 300 €
Zllpich

Johannes und Birgit Bolker | 103, 19 €
Borken

Sabina und Georg Klein 300 €
Kassel

Familie Ratsch 300 €
Gesecke

Dirk Welschar 103 €
Minden

Familie Kuschel 80 €
Plettenberg

Dieter Kirschner 100 €
Leopoldshdhe

Heino Maiwald 80 €
Bielefeld

Fachvereinigung 100 €

Krankenhaustechnik e.V.

Marita Oellig 50 €
Krankenhaushilfe in Senden-
horst

Herr und Frau Althaus 15 €
Oelde

Kleinvieh macht auch Mist

Einige Vereinsmitglieder haben an ver-
schiedenen Stellen Sparschweine des
Vereins ausgestellt, damit diese von
moglichst vielen Leuten gefuttert wer-
den konnen. So sind beim Frisorsalon
Rexing in Westerkappeln 122,79€ zu-
sammen gekommen, bei der Bahn-
hofsapotheke in Belecke 70,23€ und in
der Reinhardswald Apotheke in Fulda-
tal 142,83€. Auch die Familie Kocha-
nek hat ein Sparschwein in einer Boti-




que aufgestellt, dabei kamen 56,20 €
zusammen.

Spenden im Trauerfall

In letzter Zeit erreichten uns auch zahl-
reiche Spenden aus traurigen Anlassen:
Bei Beerdigungen baten die Hinterblie-
benen darum auf Kranz- und Blumen-
spenden zu verzichten und stattdessen
eine Spende an den Elternverein zu
richten. Den Familien gilt unsere aufrich-
tige Anteilnahme und ein besonders
herzlicher Dank, dass sie in dieser
schwierigen Zeit an den uns gedacht
haben!

3500 Euro fur unsere Pro-
jekte!

Firmeninhaber Wolfgang Borgel aus
Horstel verzichtete bei seiner Feier auf
angedachte Geschenke und bat um eine
Spende.

Das 10 jahrige Firmenjubilaum und der
Umzug in die neuen Raumlichkeiten wa-
ren der Anlass, warum Wolfgang Borgel
am 24. Sep. in die Talstral3e einlud. Bei
dieser Gelegenheit prasentierte er sei-
nen Kunden, Geschaftspartnern und
naturlich seiner Familie und uns Freun-
den die ,neuerrichtete” Firma.

FuUr die jahrelange Verbundenheit orga-
nisierte er eine Feier bei der es an nichts
fehlte.

Die Prasentation Uber den Werdegang
der Firma, hochkaratige Unterhaltungs-
kunstler, gute Livemusik und naturlich
ein reichhaltiges Bufett lassen uns noch
heute gerne an diesen Tag zuruckden-

ken.
Gaby Steinigeweg

Spende der St. Labertus
Schutzenbruderschaft

Zum grofRen Jubildum am 25.09.2010
lielen es sich auch die treuen, jahrelan-
gen Spender der St. Lambertus Schut-

zenbruderschaft aus Ense-Bremen
nicht nehmen und reisten mit einem
Teil des Vorstandes an. Bei diesem
Besuch Uberreichte der neue Bruder-
meister Dirk Bruggemann eine Spende
in Hohe von 500 Euro! Hierfur sagen
vielen Dank!

Wir danken allen Spenderinnen und
Spendern ganz herzlich!

Durch lhre Hilfe konnen wir auch wei-
terhin rheumakranke Kinder, Jugendli-
che und deren Familien unterstiitzen.

Mochten auch Sie dem Elternverein
eine Spende zukommen lassen? Wir
freuen und liber jede Spende, ob groR
oder klein! Oder moéchten Sie sich vor
Ort von unserer Arbeit Uberzeugen?
Dann melden Sie sich im Familienbiiro
(02526/ 300 1175).

DIE NEUE BROSCHURE
Kinderrheuma (er)leben

Alltags- und Krankheitsbewal-
tigung

Anfang des Jahres veroffentlicht der
Elternverein eine etwa 200seitige Bro-
schure zum Thema Alltags- und
Krankheitsbewaltigung. Vorab eine
Vorstellung der umfangreichen Text-
sammlung zur Alltags- und Krankheits-
bewaltigung.

,Haben Sie nicht etwas zu diesem
Thema in schrifticher Form?“ ist die




immer wieder gestellte Frage, vor allem
von frischbetroffenen Familien. Das Be-
durfnis etwas in Ruhe nachzulesen ist
bei vielen Eltern trotz der zahlreichen
Veroffentlichungen im Internet unge-
bremst stark. Seit dem Bestehen des
Bundesverbandes Kinderrheuma e.V.,
der 2010 sein 20jahriges Jubilaum feier-
te (siehe Bericht in dieser Ausgabe),
entstanden immer wieder zahlreiche
Informationsbroschiren, zum Teil als
Hochglanzausgabe, Buch oder einfach
kopiertes Blatterwerk. Die meisten Eltern
wollen etwas in der Hand haben, in dem
sie auch unterstreichen oder markieren,
oder das sie in dieser Form weiterrei-
chen konnen, so die Erfahrung der Mit-
arbeiterinnen im Familienburo.

Zum 10jahrigen Jubildum im Jahr 2000
,gonnte“ sich der Verein eine Broschure
mit dem Namen ,Kinderrheuma
(er)leben®, die seitdem reillenden Ab-
satz fand. Der Vorganger des bald er-
scheinenden ,Walzers” war eher eine
Sammlung von Erfahrungsberichten von
Eltern, Patienten und Therapeuten. Und
das Wort ,gonnen® ist immer in einem
uneigennutzigen Sinne zu verstehen,
denn dem Verein geht es einzig und al-
lein darum, nicht sich selbst, sondern
den betroffenen Familien etwas Gutes
zu tun.

KINDERRHEUMA
LEBEN

Wik

Die alte Broschiire

Dieses Jahr wurde der Elternverein
bzw. Bundesverband Kinderrheuma 20
Jahre alt. Grund genug, das etwas
veraltete Werk zu Uberholen. Was lag
da naher, als auf bereits Existierendes
zuruckzugreifen, dieses zu Uberarbei-
ten und fehlendes Material zu erstel-
len. So wurde ein Redaktionsteam aus
Vereinsmitgliedern, Mitarbeitern des
St. Josef-Stifts und Freiwilligen erstellt,
dass seitdem emsig an der Erstellung
gearbeitet hat und passend zu Weih-
nachten den berihmten Schlussstrich
ziehen konnte. Allein konnte der Verein
eine so kostspielige Produktion aller-
dings nicht stemmen. Glucklicherweise
konnte der Vorstand Krankenkassen
und ,die Gesellschafter® Uberzeugen,
dieses wichtige und einzigartige Werk
finanziell zu unterstitzen.

In der neuen Ausgabe ,Kinderrheuma
(er)leben” geht es um alle mdglichen
Facetten der Alltags- und Krankheits-
bewaltigung. Fur mich als leitender
Redakteur war es wichtig, diese The-
matik moglichst umfassend zu gestal-
ten. Viele Artikel wurden bereits in den
letzten Jahren in der Familie geLENKIg
oder spater im Rheuma ABC verdffent-
licht. Doch viele Themen mussten erst
geschrieben oder komplett Uberarbeitet
werden, was naturlich immer eine lang-
wierige Recherche voraussetzte. Aller-
dings gab es zu vielen Gesichtspunk-
ten dieser Broschure schlicht und er-
greifend noch kein Literaturmaterial, so
dass wir auf unsere eigenen, langjahri-
gen Erfahrungen zuruckgreifen muss-
ten. Hier ein kurzer Uberblick (iber den
Inhalt.

Im ersten Kapitel geht es um Medizi-
nische Aspekte beim Rheuma im
Kindes- und Jugendalter. Hier wer-
den die Zusammenhange mit dem Ab-
wehrsystem erklart, die verschiedenen
Unterformen des Kinderrheumas be-
schrieben, sowie die umfangreichen
medikamentdsen und therapeutischen
Moglichkeiten vorgestellt. Ein Artikel



mit haufig gestellten Fragen rundet die-
sen medizinischen Part ab.

In der Redaktion

Krankheitsbewaltigung ist ein umfas-
sender Prozess und verlauft individuell
unterschiedlich auf den Ebenen der Ge-
danken, Gefuhle und des Verhaltens ab.
Diese unterschiedlichen Punkte der Be-
waltigungsdefinition werden im nachsten
Kapitel in zahlreichen Themenschwer-
punkten abgehandelt. Dabei wird zum
einen das Bewaltigungsverhalten Ju-
gendlicher beleuchtet, zum anderen
spezielle gedankliche Prozesse wie z.B.
das Treffen von Entscheidungen fur
oder gegen ein Medikament beschrie-
ben. Ein anderer Abschnitt befasst sich
mit dem oppositionellen Verhalten, vor
allem bei Eltern. Die Leser erfahren wei-
terhin etwas Uber den Zusammenhang
zwischen Rheuma und Psyche, sowie
mogliche seelische Stérungen. Es folgen
Einblicke in die psychotherapeutischen
Verfahren zur Krankheitsbewaltigung
und es wird die Patientenschulung nebst
anderen Informationsmaoglichkeiten
(Edukation) vorgestellt

In Kapitel 3 heilt die Uberschrift All-
tagsbewaltigung oder Leben mit
Rheuma im Alltag. Vor allem fur die
Eltern ist es interessant, etwas Uber die
padagogische Aspekte bei Kindern und
Jugendlichen mit einer rheumatologi-
schen Erkrankung zu erfahren. Betroffe-
ne Eltern berichten, wie sie zuhause
Krankheit und Therapie meistern. Ein
eigener Artikel befasst sich dabei mit

den Geschwisterkindern, die sich
schon mal im Schatten ihrer erkrankten
Schwester oder ihres erkrankten Bru-
ders sehen.

Weiter geht es mit Ausfuhrungen uber
eine optimale Integration in den ver-
schiedenen Lebensbereichen. Vor al-
lem der Schule wird hier ein besonde-
rer Abschnitt gewidmet. Dabei be-
schaftigen sich zwei weitere Schwer-
punktartikel mit dem Mobbing, sowie
mit den Auswirkungen von Uberhohten
Leistungsanforderungen. Ist die Schule
beendet, ricken berufliche Aspekte in
den Vordergrund, die eingehend eror-
tert werden. Unsere Physio- und Ergo-
therapeuten geben Anregungen, wie
man mit Sport und neuen Hobbys im
Alltag umgehen sollte. Ein abschlie-
Render Artikel stellt medizinische Ge-
sichtpunkte vor, die man im Urlaub mit
rheumakranken Kindern und Jugendli-
chen beachten sollte.

Integration

Beziehen sich die letzten Inhalte eher
auf den Alltag zuhause, werden im Ka-
pitel Stationare Betreuungskonzep-
te Themen behandelt, die bei einem
Krankenhausaufenthalt wichtig sind.
Neben allgemeinen Punkten, die Eltern
beachten sollten, die mit ihrem Kind
stationar in einer Klinik sind, geht es
beim Artikel ,Heimweh® um ganz spe-
zielle Empfehlungen, um diesen
manchmal qualenden Gefuhlszustand
weitgehend vermeiden zu helfen. Da-
bei werden unterstitzende Freizeitan-
gebote im Krankenhaus vorgestellt, die
uber das Spielen allein hinausgehen.



Dazu gehort auch das Konzept der
Clownvisiten. Abschlielend wird einge-
hend behandelt, was sich hinter dem
Begriff ,Transition“ (= Ubergang in den
Erwachsenenbereich) verbirgt. Dass
dies nicht nur Theorie ist, sondern sehr
lebendig und kreativ gestaltet werden
kann, zeigt der Bericht ,Ansatze fur eine
lebendige Jugendstation®.

Den Abschluss macht das wichtige Kapi-
tel Selbsthilfe. Frei nach dem Motto
.,gemeinsam sind wir stark® werden As-
pekte und LOsungsansatze vorgestellt,
die Selbsthilfe ausmachen, wie z.B. der
Extrapunkt ,Selbsthilfe vor Ort‘. Dass
Selbsthilfe bei Jugendlichen etwas an-
ders aussehen muss, zeigt der letzte
Bericht.

Durch diese erste Vorstellung der Inhal-
te wird deutlich, wie umfangreich die
Themenvielfalt gestaltet wurde. Bei der
redaktionellen Uberarbeitung gab es
zwar immer noch den ein oder anderen
Vorschlag, dieses oder jenes Thema
einzubringen, doch irgendwann wurde
das Buch geschlossen, schliel3lich brau-
chen wir ja auch noch Stoff fiir die Uber-
arbeitung im Jahre 2020!!!

Fur uns alle war der Prozess der Gestal-
tung aulerst spannend, setzte er doch
eine Menge Disziplin und Organisation
voraus. So existierten plotzlich drei ver-
schiedene Versionen eines uberarbeite-
ten Artikels, aber welches war der richti-
ge?

Der redaktionelle Prozess lasst sich in
vier Ablaufe unterteilen:

Bei diesem
Vorgang musste
gesichtet werden,

a) Das Recherchieren
welche Artikel be-

PN
BN
ﬁ_ reits existierten und

alll —— inwieweit sie einer

Uberarbeitung
bedurften. Es wurden Themenlisten

b)

d)

aufgestellt und wieder verworfen,
sowie Fremdliteratur durchforstet.
Hier war vor allem der Vorstand,
stationare Eltern, sowie das Team
des Familienburos gefragt

das Schreiben

Hier waren nicht nur verschiedene
Arzte und Therapeuten aus der Kili-
nik, sondern auch zahlreiche Eltern
beteiligt. Schreiben ist nicht jeder-
manns Sache, also war hier sehr
viel Motivation von Néten. Und: wie
macht man den Profis klar, dass
hier Fachchinesisch nichts zu su-
chen hat?

Gegenlesen und Korrigieren

Wie gut, dass wir nicht nur eine
Schule fur Kranke haben, sondern
auch einige Lehrer unter den El-
tern. Die mussten namlich lesen
und korrigieren, was das Zeug und
der Bleistift halt. Ich wusste gar
nicht, wie viele Fluchtigkeitsfehler
ein einzelner Mensch auf einer Sei-
te machen kann !!!

Uberarbeiten

Glucklicherweise konnte ich meine
Frau fur diese abschlieRende Ta-
tigkeit gewinnen. So landeten sta-
pelweise Korrekturen zuhause, die
von ihr in den ,Mastertext” eingear-
beitet wurden. Die Redaktionssit-
zung wurde so manches Mal in die
heimischen vier Wande verlagert!

Zu guter letzt geht das Meisterwerk in
die Hande des Grafikers und Druckers,
der hoffentlich ohne grofe Schelte und
Veranderungsvorschlage das Ganze in
edles Papier hullt. Und vermutlich ha-
ben in nachster Zeit erst einmal alle die
Nase von Broschuren voll. Was hodre
ich da, wir wollten doch noch .... Nix!
Die Redaktion macht Winterschlaf!

Arnold lllhardt



Rheuma & Abwehrsystem

Dr. Gerd Ganser
Chefarzt Kinderrheumatologie

Zum Schutz unseres Korpers verfugen
wir uber ein Abwehrsystem, das man
mit einer Korperpolizei vergleichen
kann. Ahnlich wie bei der richtigen Po-
lizei gibt es Polizisten mit ganz unter-
schiedlichen Aufgaben: Manche ar-
beiten im Buro, andere fahren Streife
und beobachten, dass alles richtig
funktioniert oder sind bei der Kriminal-
Polizei, die bei unerlaubten Handlun-
gen die Ubeltater aufspirt und verhaf-
tet. Die unterschiedlichen Einheiten der
Polizei tauschen ihre Informationen
uber Funkkontakte, Telefonbotschaften
usw. aus. So besteht ein komplexes
Netzwerk zum Schutz der Burger.

Ebenso wird unser Korper durch ein
Abwehrsystem gesichert, zu dem Or-
gane, Zellen und Abwehr-Eiweil3e (An-
tikorper) gehoren. Botenstoffe (Signal-
stoffe) vermitteln den Kontakt zwischen
den verschiedenen Einheiten und ha-
ben so eine steuernde Funktion. Um
die Signale der Botenstoffe empfangen
zu kénnen, besitzen die Zellen Regu-
lationsmechanismen, die nach dem
Schlussel/Schloss-Prinzip  funktionie-
ren. So sind Zellen fur Botschaften
empfangsbereit und reagieren durch
Produktion von Entzindungseiweilien
oder andere Mechanismen. Sie kon-
nen aber Botschaften nicht empfan-

gen, wenn der Schlissel nicht passt
oder das Schloss blockiert ist. Dann
unterbleibt die korpereigene Reaktion.

Man unterscheidet ein angeborenes
und ein erworbenes Abwehrsystem.
Das angeborene Abwehrsystem kann
durch genetische Faktoren (Veranla-
gung) besonders empfindlich oder
unempfindlich reagieren. Es steuert vor
allem im Neugeborenen- und Saug-
lingsalter die Abwehrmechanismen. Mit
zunehmendem Lebensalter und ent-
sprechender Zunahme von Lernpro-
zessen ubernimmt das erworbene Ab-
wehrsystem viele Aufgaben aufgrund
einer speziellen Ausbildung. So wer-
den die Zellen des Immunsystems be-
reits frGh fur bestimmte Erkennungs-
und Abwehraufgaben ausgebildet (sie
differenzieren und spezialisieren sich).
Dies geschieht in speziell hierfur vor-
gesehenen Organen des Korpers.
Hierbei spielen auch Fuhler auf der
Zelloberflache (Rezeptoren) eine be-
sondere Rolle.

Eine typische Ausbildung fur das Ab-
wehrsystem erfolgt bei Impfung. Hier-
bei werden nicht krankmachende Ei-
weille von Krankheitserregern (To-
timpfstoffe) oder inaktivierte Krank-
heitserreger (Lebendimpfstoffe) ver-
wendet. Diese fuhren zu einer Aktivie-
rung des Abwehrsystems mit Bildung
spezieller Eiweil’e (Antikorper) und
Gedachtniszellen, damit bei einem
Kontakt mit dem lebenden und krank-
machenden Erreger eine rasche und
gerichtete Abwehrreaktion erfolgt ohne
oder nur mit minimalen Krankheitszei-
chen. Das angeborene und das erwor-
bene Abwehrsystem arbeiten wahrend
des ganzen Lebens eng zusammen
und stehen in standigem Kontakt zu-
einander.

Das Abwehrsystem schutzt nicht nur
vor Eindringlingen, sondern auch vor
einer unangemessenen Reaktion des
Korpers und einer Stérung der Erken-
nungs- und Abschaltmechanismen,



damit die Korperabwehr sich nicht
selbst angreift.

Daher ist das Abwehrsystem des Kor-
pers sehr wichtig und hat vielfaltige
Aufgaben. Es muss immer einsatzbe-
reit sein, um Bedrohungen und Scha-
den durch aufere Eindringlinge, aber
auch durch eine Uberreaktion des Kor-
pers zu vermeiden.

Organe

Das Abwehrsystem ist in vielen Orga-
nen des Korpers beheimatet. Im Kno-
chenmark, das z.B. in gro3en Réhren-
knochen wie dem Oberschenkelkno-
chen, aber auch dem Beckenkamm
und dem Brustbein angesiedelt ist,
werden rote und weilde Blutkdrperchen
(Erythrozyten und Leukozyten) gebil-
det, ferner die Blutplattchen (Thrombo-
zyten). Die weif3en Blutkdrperchen sind
sozusagen die Polizisten im Abwehr-
system. Es existieren sehr unter-
schiedliche weille Blutzellen: z.B.
Fresszellen (Makrophagen, Monozy-
ten, segmentkernige Granulozyten)
und Lymphzellen (Lymphozyten mit
unterschiedlichen Eigenschaften).

Uber das Blut gelangen diese Zellen
ins Korpergewebe, aber auch in

Lymphknoten oder Lymphdrisen. Die-
se sind an zahlreichen Stellen des
Korpers als ortliche Polizeistationen
untergebracht. Wenn eine Entzindung
im Korper auftritt, kdnnen sie sich stark
vergrofRern. Eine Zentrale der Korper-
polizei ist die Milz, die links im Schutz
der unteren Rippen im Bauchraum
liegt. Ferner ist, insbesondere im jun-
gen Lebensalter, die Thymusdrise ein
wichtiges Abwehrorgan, in dem
Lymphzellen entstehen und ausgebil-
det werden. Die Thymusdruse liegt im
oberen Brustkorb hinter dem Brust-
bein. Auch im Dunndarm gibt es einen
Bereich, der fur die Ausbildung von
Lymphzellen wichtig ist, in dem diese
spezielle Erkennungsmechanismen
lernen und Abwehreiweil3e (Antikorper)
bilden konnen. Man nennt die an der
Kérperabwehr beteiligten Strukturen
das lymphatische System.

Die Lymphknoten haben auch eine
Funktion fur die Bildung von Lymph-
zellen und Abwehreiweillen (Antikor-
per). In den Lymphknoten werden
Lymphzellen geschult und lernen, ver-
schiedene Funktionen und Feinde zu
erkennen. Die Lymphzellen bilden
hierzu Abwehreiweil3e (Antikorper), die
sie ins Blut abgeben konnen und die
auf ihrer Oberflache spezielle Eigen-
schaften tragen. Die Lymphknoten ste-
hen durch Lymphbahnen miteinander
in Verbindung, ferner haben sie Kon-
takt zum Blutkreislauf. Wie ein Stra-
Rennetz einer Grof3stadt durchzieht
dieses Abwehrnetz den gesamten
Kérper und erreicht somit alle Organe
und Blutgefale.

Die Milz ist als Zentrale der Korperpoli-
zei direkt mit dem Blutkreislauf ver-
bunden und fillt sich wie ein Blut-
schwamm. Sie ist der wichtigste Ab-
wehrfilter gegen Bakterien und andere
Erreger, die direkt ins Blut gelangen
und kann bestimmte Bakterien aus
dem Blut herausfiltern. Die Milz ist
auch ein Speicher fur Blutzellen und
Baustoffe, wie z.B. Eisen. Zudem wird



die Alterung der Zellen in der Milz G-
berpriuft und Uberalterte Zellen werden
aus dem Verkehr gezogen.

Die Thymusdruse ist bereits vor der
Geburt und danach vor allem beim
Saugling und Kleinkind sehr wichtig fur
die Erziehung der Lymphzellen und die
Information, welche Erkennungsmerk-
male zum eigenen Korper gehoren.
Die Lymphzellen dort haben die Auf-
gabe, in der zentralen Steuerung der
Abwehr dafur zu sorgen, dass korper-
eigene Strukturen nicht als fremd an-
gesehen werden, sondern Antikorper
nur gegen fremde Eindringlinge gebil-
det werden. Die Lymphzellen aus dem
Thymus werden auch T-Zellen ge-
nannt. Zeitlebens ist ihre wichtige Auf-
gabe die Unterscheidung zwischen
korpereigenen Strukturen, die man
nicht angreifen darf, und Eindringlin-
gen, die abgewehrt werden mussen.

In einem Teil des Dunndarms werden
andere Lymphzellen zur Herstellung
von AbwehreiweiRen (Antikorpern)
ausgebildet, die Eindringlinge be-
kampfen. Diese Antikorper produzie-
renden Lymphzellen nennt man B-
Lymphozyten. Sie sind wichtig fur die
Organisation und Kommunikation des
Abwehrsystems sowie die Ruckmel-
dung an die beteiligten Zellen und Or-
gane.

Die Zellen der Abwehr

Im Blutstrom befinden sich zahlreiche
weilde Blutzellen mit unterschiedlichen
Funktionen. Die schnelle "Eingreif-
truppe" wird durch die Fresszellen ge-
bildet. Falls Bakterien, Viren, Pilze o-
der andere Fremdkdrper in den Korper
gelangen, werden sie durch die Fress-
zellen fruhzeitig angegriffen. Beim Ein-
dringen eines Fremdkorpers wird die
Stelle starker durchblutet. Die Gefalde
werden durchlassiger fur Fresszellen
und Lymphzellen, so dass diese Zellen
aus den Blutgefalen in die Gewebe
wandern. Diesen Vorgang nennt man
Entzindung.

Fresszellen sind insbesondere auf die
Abwehr von Bakterien spezialisiert. Sie
konnen Bakterien in sich aufnehmen
und so vernichten. Dabei gehen sie
auch selbst zugrunde. Typischerweise
kommt es durch die abgestorbenen
Fresszellen zu einer Eiterung. So wer-
den die abgetoteten Bakterien und die
Fresszellen abgesto3en oder sie wer-
den im Korper abgebaut.

Anders ist die Abwehrreaktion bei einer
Infektion durch Viren und Pilze. Diese
Krankheitserreger konnen in Korper-
zellen eindringen. Viren z.B. benutzen
die korpereigenen Zellen, errichten
dort eine Eiweilfabrik und vermehren
sich in diesen Zellen. Schliel3lich plat-
zen die Viren aus den befallenen Zel-
len heraus, die Zellen gehen zugrunde,
und die Viren werden frei. Zur Abwehr
sind die Fresszellen daher auf die Mit-
hilfe der Lymphzellen angewiesen.

Es gibt spezielle Lymphzellen, die be-
reits Vorinformationen haben und so
optimal Antikorper gegen diese Ein-
dringlinge bilden konnen. Diese ver-
mehren sich rasch, wenn sie die Bot-
schaft erhalten, bestimmte Eindring-
linge abzuwehren. Sie bilden ganz ge-
zielt Antikorper gegen den Infektionser-
reger. Durch Antikorper konnen die
infizierten Korperzellen gefunden und
beseitigt werden. Diese spezifische
Infektionsabwehr dauert wesentlich
langer als die alleinige Abwehr durch
die stets kampfbereiten Fresszellen.
Sie ist jedoch notig, um bereits infi-
zierte Korperzellen zu entdecken und
die gesunden Zellen vor weiterer In-
fektion sicher zu schutzen. Diese so-



genannte spezifische Infektionsabwehr
bendtigt sehr viel mehr Zeit, ist aber
auch sehr viel genauer als die Abwehr
durch die Fresszellen alleine. Schliel3-
lich bilden die Lymphzellen nach der
AbwehrmalRnahme Erinnerungszellen,
die bei einem erneuten Kontakt mit
dem gleichen Erreger vor einer neuen
Infektion schutzen konnen.

Botenstoffe der Korperabwehr

Botenstoffe sind erforderlich, um die
Korperabwehr zu steuern, unterschied-
liche Abwehrzellen anzuschalten und
ihre Vermehrung zu beeinflussen. Die
Botenstoffe haben somit einen grof3en
Einfluss auf die Art und Weise der Ab-
wehrreaktion, die Auswahl von Ab-
wehrzellen, die Erkennung der Orte fur
die Abwehr und somit auch auf die
Dauer der Entzindung. Zur Regulation
der gesamten Abwehrvorgange sind
sie daher von grol3er Bedeutung. Bo-
tenstoffe sind oft auch fur das Entste-
hen von Fieber und Schmerzen ver-
antwortlich. Die genannten Beschwer-
den sind oft die aulleren Zeichen einer
Entzindung sowie der korpereigenen
Abwehrreaktion durch Botenstoffe.
Es gibt inzwischen eine groRe Zahl von
Botenstoffen, die in ihrer Einweil3-
struktur entschlisselt sind. Bei einer
Entzindung ist das Gleichgewicht zwi-
schen aktivierenden und bremsenden
Botenstoffen gestort.
Die Botenstoffe
nutzt man zur
Diagnostik von
Erkrankungen,
aber auch teil-
weise zur Be-
handlung.
Auch gibt es
schon zahlrei-
che Medika-
mente, die sich
gegen  einen
speziellen Bo-
tenstoff  oder
gegen Erken-
nungsmechanismen von Zellen richten

und so die Aktivitat der Erkrankung
andern konnen.

Fehlregulation des Ab-

wehrsystems bei Rheuma

Bei rheumatischen Erkrankungen ist
das korpereigene Abwehrsystem zu
fleiBig. Es findet eine UberschielRende
Reaktion unseres Abwehrsystems
statt. Dies ist eine Storung der korper-
eigenen Steuerung der Abwehr. Die
Entzindung richtet sich nicht nur ge-
gen einen moglichen Eindringling,
sondern auch gegen Kkorpereigene
Gewebe, z.B. die Gelenkschleimhaut,
oder die Schleimhaut in Sehnenschei-
den.

Ziel der medikamentosen Behandlung
rheumatischer Erkrankungen ist es
daher, die Entzindungsreaktionen, die
sich gegen korpereigenes Gewebe
richten, zu reduzieren. Hiermit ist
manchmal auch eine Unterdriackung
der korpereigenen Abwehr verbunden.
Wir bendtigen teilweise Medikamente,
die die Korperabwehr davon abhalten,
gegen korpereigenes Gewebe vorzu-
gehen. Diese Medikamente nennen wir
das Immunsystem unterdrickende
Medikamente (Immunsuppressiva). Ein
typisches Beispiel hierfur ist Methotre-
xat. Andere Medikamente erkennen
einen speziellen Botenstoff, der ent-
zundungsfordernd wirkt, z.B. den Tu-
mornekrosefaktor Alpha (TNF a), und
reduzieren ihn in seiner biologischen
Wirkung (Etanercept, Adalimumab und
andere).

Auch korpereigene Hormone werden
bei hoher Entzindungsaktivitat als
Medikamente eingesetzt (z.B. Corti-
sonpraparate Ortlich oder systemisch).
Durch eine sehr starke rheumatische
Entzindung mit Storung der korperei-
genen Abwehr, aber auch durch eine
behandlungsbedingte  Stérung des
Abwehrsystems kann es zu einer er-
hohten Infektionsgefahrdung kommen.

Die medikamentdése Behandlung bei
Systemerkrankungen unterdruckt viele



Zellen und Mechanismen des Abwehr-
systems und zielt somit nicht nur ge-
gen eine einzelne Zelle oder einen ein-
zigen Botenstoff. Bei rheumatischen
Systemerkrankungen, typischerweise
einer speziellen Form des Kinder-
rheumas mit Fieberschuben, Aus-
schlagen und Gelenkentzindungen
(systemische juvenile idiopathische
Arthrits  oder auch nach dem
Erstbeschreiber  Still-Syndrom  ge-
nannt) besteht eine sehr starke Ent-
zundung mit Angriff auf den eigenen
Korper. Diese ist oft gerade bei einem
Schub der Systemerkrankung von ei-
ner Infektion sehr schwer zu unter-
scheiden.
Da die Behandlung einer Entzindung
durch Rheuma bzw. durch eine Infek-
tion vollig gegensatzlich sind, muss
eine sehr engmaschige Beobachtung
des Patienten erfolgen. Bei einer Ver-
schlimmerung der rheumatischen Er-
krankung ist eine starkere entzun-
dungshemmende Behandlung erfor-
derlich. Die Infektion dagegen bedarf
einer speziellen antibiotischen Thera-
pie des Infektions-Erregers. Da Infekti-
onen das korpereigene Abwehrsystem
aktivieren, kann es auch bei (spat be-
handelten) Infektionen zu einem Schub
der rheumatischen Entzundung kom-
men. Daher ist es sehr entscheidend,
frhzeitig bei Gelenkentzindungen
oder Fieber eine Entscheidung zu tref-
fen, ob zunachst eine Infektion oder
eine Verschlechterung des Rheumas
zu behandeln ist. Da beide Systeme
sich gegenseitig aktivieren und so eine
schlecht kontrol-
lierbare Entzln-
dung entstehen
kann, ist im Be-
handlungsverlauf
moglicherweise
rasch eine Er-
weiterung der
Behandlung no-
tig. Diese erfolgt
durch  Medika-
mente, die die

Uberreaktion des Immunsystems be-
kampfen sollen (Cortison, Immun-
suppressiva).

Neuere Medikamente gegen rheumati-
sche Entzundungen richten sich gegen
spezielle Abwehreiweil’e, z.B. den
Tumornekrosefaktor Alpha, Interleu-
kine oder Erkennungsmechanismen
von Zellen. Mit ihnen ist eine gezielte
Blockade bestimmter Regelkreise der
rheumatischen Entzindung moglich.
Diese Medikamente sind hoch wirk-
sam, da sie sich gegen gestorte Kkor-
pereigene Mechanismen richten, die
die Entzindung unterhalten.

Bei der medikamentosen Behandlung,
speziell auch bei den so genannten
Biologica' sind auch allergische Reak-
tionen mit Fieber, Schuttelfrost oder
Luftnot moglich. Daher ist die Gabe
dieser Medikamente gerade in der Ein-
stellungsphase gut zu Uberwachen und
die Patienten sind gut Uber Wirkungen
und Nebenwirkungen sowie Risiken
der Therapie zu informieren. Auch Cor-
tisonpraparate kommen hier zur Unter-
driuckung der allergischen Reaktion
zum Einsatz.

Cortison bedient sich korpereigener
Mechanismen zur Unterdrickung einer
Entzindung. Von daher sind diese
Medikamente in bestimmten Situatio-
nen einer ausgedehnten Entzindung
ortlich als Gelenkinjektionen, als Infu-
sionen zur raschen Unterdrickung der
Entzindungsreaktion, aber auch nied-
rig dosiert Uber einen bestimmten Zeit-
raum erforderlich.

Alle Medikamente, die die korperei-
gene Abwehrreaktion unterdricken,
haben auch das Risiko, Infektionen im
Korper zu begunstigen. Ganz wesent-
lich ist daher unter der medikamento-
sen Behandlung rheumatischer Er-
krankungen eine regelmaflige Kon-
trolle auf Nebenwirkungen durch ver-
minderte Zellbildung im Knochenmark.

! Biologica sind Medikamente, die gentechno-
logisch hergestellt werden und aus Eiweifl3en
bestehen.



Hierzu muss ganz regelmafig Blut ab-
genommen werden, damit weille und
rote  Blutkorperchen, Blutplattchen,
Entzindungseiweil’e sowie Leber- und
Nierenwerte gemessen werden kon-
nen.

Sieht man Nebenwirkungen wie eine
eingeschrankte Produktion von Ab-
wehrzellen, ist die Dosis, d.h. die Star-
ke und die Haufigkeit der Anwendung
der Medikamente, den Zellzahlen an-
zupassen und vorUbergehend abzu-
setzen oder zu reduzieren.

Auch konnen bei Storungen der Kor-
perabwehr Virusinfektionen - wie z.B.
Windpocken, Herpesvirus-Infektion
oder Pilzinfektionen - auftreten, die
dann umgehend behandelt werden
mussen.

Zusammenfassung

Unsere Korperpolizei stellt ein kompli-
ziertes Zusammenspiel zum Schutz
des Korpers vor allen moglichen Sto-
rungen von aufden und innen dar. Hier
sind Organe wie Knochenmark,
Lymphknoten oder Lymphdrisen, die
Milz und die Thymusdrise zu erwah-
nen. Das Abwehrsystem ist auch durch
Zellen und Abwehreiweil}e in allen
Korperorganen, in den Blutgefalden,
den Lymphgefallen und im Gewebe
vorhanden. Es schutzt den Korper vor
aulderen Eindringlingen und muss zwi-
schen korpereigen und korperfremd
unterscheiden. Rheumatische Erkran-
kungen sind zum Teil bedingt durch
eine Storung der Erkennung der Kor-
pereigenen Strukturen. So ist das Im-
munsystem bei Rheuma zu fleil3ig und
richtet sich gegen korpereigene Ge-
webe wie die Gelenkschleimhaut (Sy-
novia).

Die Medikamente bewirken eine unge-
zielte oder gezielte Unterdrickung von
Abwehrzellen bzw. Abwehreiweilden.
Dies ist zur Regulierung der rheumati-
schen Erkrankung sinnvoll, es kann
jedoch eine erhohte Infektionsgefahr
vornehmlich fur bestimmte Virusinfek-
tionen bestehen.

Durch regelma-
Rige Blutunter-
suchungen wird
einerseits  die
Entzindungs-
aktivitat, ande-
rerseits die kor-
pereigene  Ab-
wehrfunktion in
den Blutzellen
gemessen. Wird
unter  immun-
suppressiver Behandlung ein Kontakt
mit ansteckenden Erkrankungen be-
kannt, z.B. Windpocken, so ist eine
rasche Kontaktaufnahme mit dem Arzt
erforderlich, um die Windpocken evtl.
frlhzeitig gezielt zu behandeln.

Fieber, Uberwarmung der Gelenke,
Schmerzen und Ausschlage konnen
Entzindungszeichen rheumatischer
Systemerkrankungen sein. Es kann
sich jedoch auch eine akute Infektion
dahinter verbergen. Daher ist eine ra-
sche arztliche Untersuchung erforder-
lich, um zu entscheiden, wie die Be-
handlung fortgesetzt wird.

Kinder und Jugendliche mit
medikamentoser Behandlung einer
rheumatischen  Erkrankung sollten
normal in den Kindergarten und die
Schule gehen konnen. Eine Teilnahme
am Schulsport ist je nach Ausmal} der
Gelenkentzindung im Einzelfall zu
entscheiden. Grundsatzlich ist es zu
vermeiden, Kinder aufgrund ihrer
Behandlung Ubermallig zu isolieren
oder nicht an allgemeinen Aktivitaten in
der Schule teilnehmen zu lassen. Die
Teilnahme sollte deshalb mit dem
behandelnden  Arzt abgesprochen
werden.

Ziel der Behandlung ist es, eine
Verringerung einer rheumatischen
Entzindung zu erreichen sowie eine
gute Lebensqualitat des Kindes zu
sichern und damit eine
altersentsprechende Entwicklung zu
gewabhrleisten.
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Kurz und knapp erfahren Sie hier
Neuigkeiten vom Bundesverband,
sowie von der Abteilung fur Kinder
und Jugendrheumatologie.
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Patientenrecht - Patienten-
pflicht. Was kann und
muss das Gesundheitssys-
tem leisten?

Der Bundesverband Kinderrheuma
e.V. vertritt die Selbsthilfegruppen.

Ca. 150 Interessierte waren der Einla-
dung der Friedrich Ebert Stiftung nach
Saerbeck gefolgt.  Birgit Fischer,
ehemalige Gesundheitsministerin und
seit Anfang des Jahres Vorstandsvor-
sitzende der Barmer GEK, stellte in
einem fast zweistundigen Vortrag die
momentane, schwierige Situation des
Gesundheitssystems aus Sicht der
Krankenkassen dar.

Im Anschluss kam die Selbsthilfe zu
Wort.

Nach einer kurzen Darstellung unseres
Bundesverbandes und der Erklarung:
‘Was ist Kinderrheuma?“ habe ich
konkrete Beispiele aus dem Alltag ei-
nes Rheumakranken Kindes aufge-
zeigt. Die zum Teil unzureichenden
Verordnungen von Heil — und Hilfsmit-
teln, fehlende Kostenubernahme bei
Medikamenten und Therapien stellen
heute eine optimale Versorgung in
Frage.

Das ,Feedback® der Teilnehmer zeig-
te, die Problematik ist offensichtlich
und es besteht dringender Handlungs-
bedarf. Weitere zusatzliche Kosten
sind fur viele chronische Kranke nicht
mehr tragbar.

Laut Birgit Fischer verandere sich die
Rolle der Krankenkassen. Es musste
viel mehr Wert auf Starkung der Pra-
vention, Eigenverantwortung der Pati-
enten und  auf Vorsorgeforschung
gelegt werden.

Im Anschluss an der Veranstaltung
gab es noch die Gelegenheit mit Frau
Fischer ins Gesprach zu kommen.

Gaby Steinigeweg

DAK-Torwand fiir den El-
ternverein

Mit einem gro3en Familienfest feierte
der Elternverein rheumatologisch er-
krankter Kinder am Samstagnachmit-
tag im Park des St.-Josef-Stifts seinen
20. Geburtstag. Hunderte kleine und



grolle Gaste stromten auf das weit-
raumige Festgelande vor dem rot-
gelben Zirkuszelt und genossen einen
schonen Spatsommertag mit Spiel,
Spald und Unterhaltung. Mit dazu bei-
getragen hat die Torwand der DAK
Unternehmen Leben. Sie wurde im
Rahmen des Festes von Johannes
Kuschel an einige Mitglieder des Vor-
stands sowie Mitarbeiterinnen des
Spielzimmers und nicht zuletzt an die
FuBballfans Uberreicht. Mit den Ful3-
ballen aus Schaumstoff durfte die Tor-
wand den Kindern auch in Zukunft, bei
so mancher Gelegenheit, viel Spal}
bereiten.

Herbstkracher Kiirbis:
Freizeitangebote rund um
das vielseitige Gemuse

Vom 18.10. bis zum 22.10. 2010 war
die Polarstation im Kurbisrausch. Cari-
na Franke und Julia Neumeister fuhr-
ten im Rahmen ihrer Ausbildung als
Heilerziehungspflegerinnen Angebote
rund um den Kurbis durch.

Los ging es mit dem Gestalten von
Blumentopfen und sden von Kurbis-
kernen bis zum Anfertigen eines XXL-
Memorys. Am zweiten Tag hohlten die
Kinder Kirbisse aus, damit am Abend
Kuchen und ein leckerer Knabberspal?
entstehen konnten. Naturlich darf nach
so viel Anstrengung die Entspannung
nicht zu kurz kommen, so dass sie so-
gar das Entspannungsangebot ganz
auf den Kurbis abgestimmt haben.

Zum Schluss nahmen alle Kinder an
dem Kurbischaosspiel mit sehr viel
Begeisterung teil.

Wir bedanken uns noch einmal ganz
herzlich fur die rege Teilnahme, die
Ermaoglichung und Unterstitzung unse-
res Kurbiskrachers!!!

Martinsumzug

Punktlich wie die Maurer ;) starteten
wir zum alljahrlichen Martinsumzug
durchs schone Sendenhorst. In den
Tagen vorher bastelten wir, nach
traumhaften Vorlagen, viele bunte La-
ternen, die wir beim Umzug leider we-
gen schlechten Wetters in Plastiktlten
packen mussten. Nach einem Zwi-
schenstopp im Johannes-Kindergarten
und dem dortigen Martinsspiel der Kin-
der, zogen wir dann mit musikalischer
Begleitung in Richtung Martinskirche
weiter.

Hier wurden dann noch einige Martins-
lieder gesungen und zum Abschluss
gab es fir jedes Kind eine Brezel.
Alles in allem eine sehr gelungene Ak-
tion.

Der Nikolaus war hier...

Wie in jedem Jahr hat sich der Niko-
laus trotz Uberfulltem Terminkalender
wieder Zeit fur Grold und Klein der Po-
larstation und der C1 Zeit genommen,
und uns am 6. Dezember besucht.
Trotz lahmendem Renntier, einem rie-
sigen Schneesturm und dem kaum zu



bandigen Knecht Ruprecht, erscheinen
sie punktlich ,wie die Elektriker* ©
Zuvor stimmten wir uns zusammen mit
einigen Liedern, Gedichten der Pati-
enten und vielen Leckereien aus der
Kiche auf den Nikolaus ein. Fur jeden
der kleinen und grof3en Patienten hatte
der gute Mann eine Kleinigkeit dabei,
die er von seinem Knecht Ruprecht
verteilen liel. So gab es nicht nur
,Hiebe“ sondern viel Leckeres zum
Naschen. Es war ein sehr gelungenes
Fest, vielen Dank an alle Beteiligten
und bis zum nachsten Jahr!!

Judith Seebroker

DAK-Torwand fiir den El-
ternverein

Mit einem gro3en Familienfest feierte
der Elternverein rheumatologisch er-
krankter Kinder am Samstagnachmit-
tag im Park des St.-Josef-Stifts seinen
20. Geburtstag. Hunderte kleine und
grolle Gaste stromten auf das weit-
raumige Festgelande vor dem rot-
gelben Zirkuszelt und genossen einen
schonen Spatsommertag mit Spiel,
Spald und Unterhaltung. Mit dazu bei-
getragen hat die Torwand der DAK
Unternehmen Leben. Sie wurde im
Rahmen des Festes von Johannes
Kuschel an einige Mitglieder des Vor-
stands sowie Mitarbeiterinnen des
Spielzimmers und nicht zuletzt an die
FuRballfans Uberreicht. Mit den Ful3-
ballen aus Schaumstoff durfte die Tor-
wand den Kindern auch in Zukunft, bei

so mancher Gelegenheit, viel Spal}
bereiten.

Umbau des Snoezelenrau-
mes

Fragt man die kleinen Patienten nach
ihrem Lieblingsort in der Klinik, so gibt
es einen klaren Favoriten: den Snoe-
zelenraum im Sockelgeschoss. ,lch
brauche den Raum nur zu betreten,
dann bin ich gleich schon entspannter,*
beschrieb eine 12jahrige Patientin
einmal ihre Vorliebe fur den Entspan-
nungsraum.

Zweimal pro Woche findet fur jede Al-
tersstufe ein Entspannungsangebot
statt, bei dem sich die Kinder und Ju-
gendlichen wahlweise auf dem grof3en
Wasserbett oder aber auf einem der
anderen kuscheligen Platze in dem
Raum ins Land der Fantasie begeben
konnen. Daruber hinaus gibt es fur die
ganz kleinen Freunde des Ausruhens
Angebote wie Lauschmause oder
Traumanien.

Der Rekord lag im Sommer bei einer
Teilnehmerzahl von 17; da wird es
schon mal richtig eng und der Ent-
spannungseffekt ist nicht so hoch. Aus
diesem Grund hat die Geschaftsfuh-
rung grunes Licht fur einen Ausbau
des Raumes gegeben. Zwar konnte
die Ortlichkeit selbst nicht vergrol3ert,
wohl aber die Liegeflachen ausgewei-
tet werden. Nun verfugt das Snoezel-
land noch uber eine gemutliche Hutte,



in der man sich nicht nur verkriechen
kann, sondern die auch noch oben-
drauf weitere bequeme Platze bietet.
Unser Zivi, der haufig mit den Kleinen
in der Hutte die Lauschmause (ein Vor-
leseangebot) durchfihrt, hatte sich
zwar etwas mehr Kopffreiheit ge-
winscht, aber fir die Kinder ist es ein-
fach nur urgematlich.

Die Magistrale ist fertig

Was in der letzten Ausgabe noch als
Baustelle beschrieben wurde, ist inzwi-
schen fertig und begehbar, oder sagen
wir eher: Bewandelbar. Gemeint ist die

Magistrale, die den vorderen Klinikbe-
reich mit dem Parkfligel und den B.-
Trakt verbindet. Dadurch konnte im
Sockelgeschoss das Therapiezentrum,
sowie in den oberen Etagen die opera-
tiven Bereiche wesentlich vergrof3ert
werden. ,Man hat nicht mehr das Ge-
fuhl, in einem Krankenhaus zu sein®,
lobte eine Patientin das architektoni-
sche Bauwerk. Doch staunen Sie beim
nachsten Aufenthalt selbst!

REDAKTIONSSCHLUSS

fiir die ndchste Ausgabe von Familie
geLENKig ist der

25. Februar
2011.

Wir mochten Sie bzw. Euch bitten,
Artikel, Zeitungsausschnitte, Erleb-
nisberichte oder sonstiges Material
bis zu diesem Datum an unsere An-
schrift (sieche Impressum) zu senden.




Backaktion mit Kamps
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Nachdem die Backaktion im letzten
Jahr schon so ein grof3er Erfolg war,
bot Frau Dukovac sich auch in diesem
Jahr an, mit einem Teil ihres Backer-
teams mit unseren Kids zu backen.
Gesagt, getan! Nach einiger Vorberei-
tungszeit konnte es dann losgehen.
Vollbepackt mit Backzutaten, Mitbring-
seln, einem Geburtstagskind und einer
Menge guter Laune marschierten die
Backer bei uns ein.

Zum Rhythmus lauter Musik ging es
dann mit der Teigzubereitung los, wo-
bei naturlich auch das eine oder ande-
re Mal genascht wurde.

Nach getaner Vorbereitungsarbeit ging
es dann in die Mittagspause, um flr
den 2. Akt Energie zu tanken.
Wohlgenahrt konnten wir uns dann auf
das Ausrollen, Ausstechen und Verzie-
ren der Platzchen stirzen. Zum Ba-
cken der Kekse wurde ein ,Taxidienst®

e

zur Kiuche eingerichtet, der allerdings
kaum hinterher kam. In der Kiche war-
tete schon Herr Satteli, der sich per-
sonlich darum kimmerte, dass unsere
Platzchen die richtige Konsistenz er-
hielten.

Hierfir nochmals ein riesengrofRes
Dankeschon!!

Wir danken aufierdem noch allen, die
dazu beigetragen haben, dass der Tag
so gut gelungen ist und naturlich auch
allen kleinen und grof3en Helferlnnen.
Einige Platzchen wurden nachmittags
schon einmal beim abschlieRenden
Kaffeetrinken in gemutlicher Atmo-
sphare vernascht.

Phyllis und Frau Dukovac (rechts im“BiIdF)‘

Die meisten Platzchentiten wurden
dann beim Adventsbasar des Eltern-
vereins sehr erfolgreich verkauft.
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Alte Parkausweise fur Behinderte
laufen aus

WORUM GEHT'S?

Sicherlich betrifft es nur wenige ,Fami-
lie geLENKIig“ Leser, dennoch wollen
wir nicht versaumen darauf hinzu-
weise, dass alte Parkausweise fur Be-
hinderte, die vor 2001 ausgegeben
wurden ab Januar 2011 ihre Gultigkeit
verlieren. Die Ubergangsfrist lauft jetzt
aus.

Bereits zum Januar 2001 hatte die EU
einen gemeinsamen Behindertenpark-
ausweis fur alle Mitgliedslander ein-
gefuhrt. Dieser gilt fur Menschen mit
aulergewohnlicher  Gehbehinderung
(Merkzeichen aG) sowie fur Blinde
(Merkzeichen BI).

® Parkausweis

filr Behinderte
W P Pariing Canl
a8 " Parkeringskoer

Hofpte: svafjcudns
Turjels de sxizcicmamiany
T Comrazsenno & paechagys

Parkaatband
Cartao e erladonemisan
FyrikSnslups
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So sieht er aus — der aktuelle, seit 2001
gultige, EU-Parkausweis

ALLES FUR DIE NEUBEANTRAGUNG

Far Auskunfte und Fragen zum Antrag
steht |hnen die StralRenverkehrsbe-
horde in ihrem Bezirksamt zur Verfu-

gung.

Bei der Antragstellung sind folgende
Unterlagen erforderlich:
- aktuelles Passfoto
- Kopie des Personalausweises
(Vorder- und Ruckseite

- Kopie des Schwerbehinderten-
ausweises mit dem Merkzei-
chen "a G" oder "BI" (Vorder-
und Ruckseite),

- Kopie der ersten Seite des letz-
ten Bescheides des Versor-
gungsamtes, woraus die Merk-
zeichen " a G" oder "BI" hervor-
gehen,

- eine von der/von dem Berech-
tigten unterzeichnete Vollmacht,
wenn eine andere Person die
Ausnahmegenehmigung bean-
tragt oder abholt

Wer nach _dem 1.1.2001 einen Be-
hindertenparkausweis beantragt
und erhalten hat, muss sich keine
Gedanken machen, denn der hat
bereits den neuen gultigen Park-
ausweis.

QUELLEN:

http://www.berlin.de/lb/behi/reden/beta
k.html

Sozialverband vdk

Hilfe bei allen Fragen zu sozialrecht-
lichen Angelegenheiten gibt es im
Familienbdiro.

Telefon: 0 25 26-3 00-11 75

e-mail: wersing@st-josef-stift.de

Kathrin Wersing
Dezember 2010
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Verruickte Weihnachten

Eines gleich vorweg: Wenn es auf der
Erde schneit, dann bringt der Weih-
nachtsmann die Geschenke fur die
Kinder, wenn aber die Seen zugefroren
sind, dann ist es die Aufgabe des
Christkinds, die Kinder zu beschenken.

»~Juchu! Endlich Weihnachten!®, schrie
Hans als er am Morgen des 24. De-
zembers zu seinen Eltern ins Schlaf-
zimmer gesturmt kam. Jetzt kam auch
die kleine Pia und schrie: ,Mama, Pa-
pa, Hans, schaut raus! Es schneit!
Das schrie sie so laut, dass es sogar
die Engelchen im Himmel horen konn-
ten.

,Das kann doch nicht wahr sein. Jetzt
mussen der Weihnachtsmann und das
Christkind Geschenke austeilen®, klag-
te ein kleiner Engel oben im Himmel,
,weil es schneit und die Seen zugefro-
ren sind. Was sollen wir jetzt tun?“
~Woher sollen wir das denn wissen?”,
entgegneten die anderen Engel.
Unterdessen hatten sich Pia, Hans und
ihre Eltern angezogen und sallen am
Frahstickstisch. ,Wer will mit mir nach
dem Essen den Christbaum schmu-
cken?“, fragte Papa. , Ich! Ich!* |,
schrieen Hans und Pia.

Und was taten die Engel? Sie uberleg-
ten. ,Wir kdonnten dem Weihnachts-
mann Schlaftabletten geben®, sagte
einer. ,Nein, das ist nicht gut! Was sol-
len denn dann die Rentiere machen?“,
entgegnete ein anderer. ,Du hast
Recht! “, meinte der erste Engel. ,Wer
hat eine bessere l|dee?”, fragte der
Oberste. ,lch!“, meinte ein noch sehr
junger Engel schuchtern. ,Na, was ist
denn deine Idee?” ,Ich dachte man
konnte vielleicht dem Weihnachtsmann
die Geschenke klauen, dann hat er nur
noch die Lebkuchen. Und dem Christ-
kind nehmen wir die Lebkuchen weg
und dann hat es nur noch die Ge-
schenke. Also kann keiner doppelte

Geschenke bekommen®, erklarte der
kleine Engel. ,Das ist eine gute Ildee,
doch es wird lange dauern, um sie
auszufuhren. Deshalb mussen wir gut
zusammenarbeiten. Sind alle einver-
standen?”, fragte der Oberengel. ,Ja"
riefen die Engel im Chor.

Bei unserer Familie war der
Christbaum inzwischen geschmuckt
und sie machten sich auf den Weg in
die Kirche. Ich glaube wir wissen alle,
was beim Gottesdienst passiert.
Schauen wir deshalb wieder zu den
Engeln in den Himmel.

Der kleine Engel ging als Erster und
stahl deshalb auch das erste Ge-
schenk. Dabei wurde ihm abwechselnd
heil3 und kalt und er wurde schnee-
weill im Gesicht. Dann kamen der
zweite und der dritte usw., aber keinem
erging es besser, als dem kleinen En-
gelchen. Endlich! Nach geschlagenen
zwei Stunden waren sie fertig und zwar
mit dem Christkind und dem Weih-
nachtsmann.

Unsere kleine Familie machte sich un-
terdessen wieder auf den Heimweg
und pldtzlich, wie aus dem Nichts
tauchte vor den Augen der kleinen Pia
der Weihnachtsmann auf. Sie wollte es
ihren Eltern sagen, doch ihr Schutzen-
gel hielt ihr den Mund zu. Zuhause
packten sie dann die Geschenke aus,
doch was war das, Hans bekam ein
Geschenk doppelt. Da ist den Engeln
wohl ein Fehler unterlaufen. Was meint
ihr?

Ende
Eine Geschichte von Alice Diepers




Lisa und der Nikolaus auf
dem Eis

Heute ist der 6. Dezember, Nikolaus-
tag. Lisa ist im Krankenhaus. So ein
Mist, denkt sie, denn an so einem Tag
ware sie naturlich viel

. lieber zu Hause. Doch

e ’} die Krankenschwestern

- tun alle ganz ge-
£ T 3 heimnisvoll.  Nachher
Qﬁu‘_J kame der alte Herr mit
Al — der roten Mutze, sagen
sie. Gestern haben alle
zusammen schon den Aufenthaltsraum
geschmuckt. Lisa ist mittlerweile ein
wenig aufgeregt. Hoffentlich braucht
sie kein Gedicht aufzusagen. Und hof-
fentlich kommen ihre Eltern heute
Abend friher zu Besuch als am letzten
Sonntag. Da hatten sie im Stau ge-
standen. Sie freut sich schon so sehr.
Lisa ist mit Fruhstucken fertig. Gleich
ist Schwimmen im Bewegungsbad. Sie
packt ihre Badesachen und macht sich
auf den Weg ins Untergeschol3. Dort
angekommen, spurt sie sofort, dass
etwas nicht stimmt. Sie bekommt eine
Gansehaut. Es ist unangenehm Kalt.
Seltsam, eigentlich ist es hier unten
immer warm. Lisa geht weiter. Sie ist
ganz aufmerksam. Jetzt kommen ihr
weilde, kalte Nebelschwaden entge-
gen. Lisa zogert und bleibt stehen. Sie
spurt ihr Herz laut und deutlich schla-
gen. Da sieht sie Tim staunend mit
offenem Mund neben sich stehen. Sie
schauen sich kurz an. |Ihr Herzschlag
wird ruhiger. Gemeinsam gehen sie
langsam weiter. WeilRer Nebel hallt
alles geheimnisvoll ein. Der Weg fuhlt
sich endlos lang an. Doch plétzlich
stehen sie am Eingang des Bewe-
gungsbades. Eisige Kalte stromt von
nebenan aus der offenen Tur der Kal-
tekammer.
Aufgeregt tastet sich ein Mann mit
grauem Kittel zu der Tur. Es scheint
der Hausmeister zu sein. “Um Himmels
Willen, das darf doch nicht wahr sein,

ich werd verrickt!“, horen sie ihn aus-
rufen. Hastig hantiert er mit einem
Werkzeug an der Tur herum. Sie will
sich nicht schlieRen lassen. Nach lan-
gen Minuten schafft er es. Die Tur ist
zu. Schweilperlen stehen auf seiner
Stirn. Dabei ist es eiskalt. Jetzt horen
sie Stimmen aus dem Bewegungsbad.
Der Hausmeister sturzt los. Lisa und
Tim gehen neugierig hinterher. Dort
angekommen trauen sie ihren Augen
nicht: Das Wasser im Schwimmbecken
liegt zu Eis erstarrt im Nebel vor ihnen.
Der Hausmeister, Therapeuten,
Schwestern und Arzte reden wild
durcheinander. Die Kinder aus der
Schwimmgruppe stehen nur da und
sagen gar nichts. Jetzt macht der
Hausmeister mit hoch rotem Kopf alle
Fenster auf. Klare, frische Dezember-
luft vertreibt den Nebel. Die Luft von
draul3en fahlt sich sogar warmer an,
findet Lisa.

,Eine Eisbahn, eine richtige Eisbahn!,
ruft ein Junge.

.Halt!“, ruft der Hausmeister und fangt
an mit einem spitzen Gegenstand ein
kleines Loch in das Eis zu bohren. ,Ich
werd verruckt®, horen sie ihn sagen,
,das Eis ist dick genug, man kann es
betreten, bis heute Abend wird es uns
sicher tragen.”

.Halt!, ruft jetzt eine Schwester, ,erst
geht ihr alle auf euer Zimmer und zieht
euch warme Sachen an.*

Funf Minuten spater sind alle dick ein-
gepackt wieder da. Und jetzt geht es
los! Sie schlindern und rutschen Uber
das Eis. Es wird immer glatter und sie
werden immer schneller.

Es ist herrlich, Lisa saust wie ein
Schneesturm uber das Eis, immer wie-
der und immer wieder. Einmal ist sie
schon ausgerutscht. Jetzt halt sie ein
Therapeut an der Hand. Sie schlindern
zusammen.

.,Haltl“, ruft ein anderer Therapeut,
‘Pause!”

Alle merken, dass es genug ist. Lisa
reibt sich die Knie, Tim sich die Ful3ge-
lenke.



Da holt ein Therapeut grol3e Plastikfo-
lien. Sie durfen sich darauf setzen.
Und schon geht es wieder los.

Die Therapeuten ziehen sie wie Ren-
tiere den Nikolausschlitten Uber das
Eis. Was fur ein Spal3! Alle lachen und
rufen wild durcheinander. Das geht
eine ganze Weile so, bis die Therapeu-
tenrentiere einer nach dem anderen
schnaufend stehen bleiben.

In diesem Augenblick drohnt ein lautes
HOH, HOH, HOH durch den Raum.
Und da steht er, der Nikolaus. ,lch
denke ich bin im Krankenhaus, aber
hier ist ja wohl der Nordpol!“, ruft er mit
lauter Stimme, macht einen Schritt auf
das spiegelglatte Eis, rutscht aus und
landet auf seinem gut gepolsterten
Hinterteil. Der Zipfel seiner roten Mitze
baumelt vor seiner Nase hin und her.
Der Sack, den er immer noch hucke-
pack festhalt, ist aufgegangen und
Nusse und Apfel kullern (iber das Eis.
Es ist mucksmauschen still. Lisa halt
ihren Atem an. Ist ihm etwas passiert?
Doch da fangt der Nikolaus an zu la-
chen. Laut und heftig. Sein Bauch
tanzt dabei unter seiner Jacke und der
Zipfel seiner Mutze hupft auf seiner
Nase herum. Ein paar Kinder fangen
an zu kichern und dann lachen alle los.
Laut und heftig. Jemand fangt an zu
singen ,Lasst uns froh und munter
sein“ und alle singen mit. Auch laut
und heftig und ein bisschen falsch und
schief. Zusammen im Chor sagen sie
das Gedicht auf: ,Von drauf3en, vom
Walde komm ich her, ich muf® euch
sagen, es weihnachtet sehr!. Es
macht richtig Spal3, sogar Gedicht auf-
sagen. Lisa wird es ganz warm dabei.
Ihre Wangen gluhen.

,20, nun wurde ich gerne aufstehen,
wer kann einem alten Mann wie mir
dabei helfen?”, fragt der Nikolaus und
schaut ganz verschmitzt in die Runde.
Alle Therapeuten helfen ihm unter
Schnaufen und Stohnen wieder auf die
FuRe. Einer alleine hatte das nicht ge-
schafft.

Bedachtig streicht sich der Nikolaus
durch seinen langen, weil3en Bart und

beginnt aus einem goldenen Buch zu
lesen. Komisch, er kennt alle Namen
der Kinder, denkt Lisa. Einen nach
dem Anderen ruft er auf, damit sie zu
ihm kommen. Jetzt hort Lisa ihren Na-
men. Sie geht nach vorne. Wohlwol-
lend aber kraftig klopft ihr der Nikolaus
mit seiner gro3en Hand, die in einem
dicken, roten Handschuh steckt auf die
Schulter. Einen Augenblick glaubt Lisa
das Eis unter ihren FulRen wirde ein-
brechen. Aber es halt. Sie bekommt
ein kleines, kuscheliges Stofftier, einen
niedlichen Eisbaren. Fest druckt sie ihn
an sich.

Nusse und einen Apfel solle sie sich
selber aufheben, er wirde auf dem Eis
keinen Schritt mehr gehen, meint der
Nikolaus lachend und halt sich dabei
seinen hupfenden Bauch fest.

Als der Sack leer ist, fragt er mit droh-
nender Stimme: ,Habe ich auch nie-
mand vergessen?*.

,Nein!“, rufen alle zusammen.

,Dann will ich mal wieder zu meinen
Rentieren mit dem Schlitten gehen. Sie
warten im Park auf mich. Aber sagt
mal Kinder, so lange ich lebe, und das
ist wahrhaftig schon lange, waren die
Eisbahnen immer drauf3en und nicht in
Hausern und erst recht nicht in Kran-
kenhausern. Das geht doch nicht mit
rechten Dingen zu!“.

Alle kichern.” Ja, ja, alles wird moder-
ner, eine Eisbahn im Krankenhaus®,
meint er noch kopfschuttelnd, ruft noch
einmal: ,HOH, HOH, HOH®, winkt ih-
nen zu und verschwindet durch die
Tar.

Ach, war das alles aufregend, denkt
Lisa beim Mittagessen.

Danach will sie sich nur ein wenig hin-
legen. Als sie ihre Augen wieder offnet,
sind ihre Eltern schon da. ,Ich muss
euch etwas erzahlen®, sie holt tief Luft
und sagt, “Also, heute Morgen, das
war ganz toll ...... 1

Andrea Hirche (andreahirche@web.de)

(Frau Hirche ist selbst Patientin der
Erwachsenenrheumatologie)
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Liebe Leser der
Familie ge LENK1Y,

...0b ein Jahr neu wird, liegt nicht am
Kalender, nicht an der Uhr.

Ob ein Jahr neu wird, liegt an uns.
Ob wir es neu machen, ob wir neu anfan-
gen zu denken,
0b wir neu anfangen zu sprechen, ob wir
neu anfangen zu leben.

Johann Wilhelm Wilms (1772-1847),
deutscher Komponist und Musiklehrer

Wir vom Bundesverband Kinder-
rheuma e.V. mochten uns bei lhnen
allen fur die viele wertvolle Unterstut-
zung im letzten Jahr bedanken. Ob
ehrenamtliche Arbeit der Regional-
gruppen und der Vorstandsmitglieder,
grofldzugige Hilfe durch unsere Sponso-
ren und Forderer oder auch die netten
Worte und Gesten zu unserem Jubi-
[Aum — ohne Sie alle kdnnten wir unse-
re Arbeit und die zahlreichen Projekte
fur Familien mit rheumakranken Kin-
dern nicht durchfihren.

Gerne wollen wir hier einen
exemplarischen Einblick in unser
Vereinsjahr 2010 geben.

Wir schauen mit unserem
Bundesverband Kinderrheuma e.V. auf
ein ereignisreiches Jahr zuruck!
Unsere bislang 17 Regionalgruppen
» 1 reffpunkt: Kinderrheuma®“ mit Stand-
orten in NRW, Niedersachsen und
Hessen haben sich gut etabliert und
erhalten stetig Zuwachs. Familien mit
einem rheumakranken Kind konnen
sich so wohnortnah regelmallig aus-
tauschen und unterstitzen den Bun-

desverband mit vielen Projekten und
Aktionen.

Als  lang
geplantes
und
vielfach
ge-
wunschtes
Projekt
konnte im
September die vom Bundesverband
finanzierte Kunsttherapie starten. Sie
wird derzeit wochentlich mit grolRem
Erfolg fur rheumakranke Kinder und
Jugendliche im St. Josef-Stift angebo-
ten.

Ein ganz besonderes Ereignis war un-
ser 20jahriges Jubilaum, das wir am
25. September 2010 mit einem grof3en
Sommerfest im Park des St. Josef-
Stiftes feierten. Aus einem kleinen
Selbsthilfeverein, der sich 1990 grun-
dete, ist mittlerweile ein stattlicher
Bundesverband mit Uber 450 Mitglie-
dern und vielen erfolgreichen Projekten
geworden. Gemeinsam mit unseren
Mitgliedern und Unterstutzern konnten
wir viel bewegen — darauf kdnnen wir
alle mit Recht stolz sein!

Unser Jubilaum lasst uns zurick-
schauen aber auch nach vorne blicken,
denn es gilt auch kunftig Vieles zu tun.

Daher wiurden wir uns freuen, wenn
Sie uns weiterhin wohlgesonnen blei-
ben und unsere Arbeit auch im kom-
menden Jahr unterstitzen.

Wir wiinschen lhnen und lhren Fa-
milie ein erholsames und friedliches
Weihnachtsfest sowie ein gutes und
vor allem gesundes neues Jahr
2011!

Herzliche Grule,
lhre

Ghy  Shencgewrq X

1. Vereinsvorsitzende




